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GLOSARIO 
 
1. Administración de medicamentos: Introducción o administración de una sustancia 
medicamentos al organismo con fines terapéuticos o diagnóstico, por diferentes vías 
(encolombia.com, 2017). 
2. Atención farmacéutica. Es la asistencia a un paciente o grupos de pacientes, por parte del 
Químico Farmacéutico, en el seguimiento del tratamiento farmacoterapéutico, dirigida a 
contribuir con el médico tratante y otros profesionales del área de la salud en la 
consecución de los resultados previstos para mejorar su calidad de vida (Social., 2005)  
3. Atrofia muscular: Disminución del tamaño y número de fibras musculares que se producen 
con el envejecimiento, la reducción del suministro de sangre o la inmovilización, la 
ingravidez prolongada, la desnutrición y, en particular, la denervación (meshb.nlm.nih.gov, 
2017). 
4. Babinski: Se explora mediante el roce de la parte externa de la planta del pie. Esto produce 
un reflejo de retirada de la extremidad inferior y una flexión de los dedos del pie, la garra 
plantar. Si se lesiona la vía de la neurona motora superior, la respuesta obtenida sería la 
extensión del dedo gordo mientras que el resto de los dedos del pie se abren en abanico. 
5. Capacidad Vital: Cantidad máxima de aire que una persona puede expulsar de los 
pulmones tras una inhalación máxima. 
6. Contraindicación: Situación clínica o régimen terapéutico en el cual la administración de 
un medicamento debe ser evitada (Social., 2005). 
7. Denervación: Pérdida de la inervación nerviosa en una determinada estructura debido a 
una lesión nerviosa que ha provocado la degeneración axonal (/www.cun.es, 2017). 
8. Denominación Común Internacional para las Sustancias Farmacéuticas (DCI). Es el 
nombre recomendado por la Organización Mundial de la Salud, OMS, para cada 
medicamento. La finalidad de la Denominación Común Internacional, DCI, es conseguir una 
buena identificación de cada fármaco en el ámbito internacional (Social., 2005). 
9. Disartria: Trastornos de la articulación del habla causados por la coordinación imperfecta 
de la faringe, la laringe, la lengua o los músculos de la cara (Ministerio de Salud y 
Protección Social, 2017). 
10. Disfagia: Dificultad en la ingestión que puede resultar del desorden neuromuscular o de la 
obstrucción mecánica (meshb.nlm.nih.gov, 2017).  
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11. Disfasia: Un trastorno cognitivo marcado por una alteración de la capacidad de comprender 
o expresar el lenguaje en su forma escrita o hablada (meshb.nlm.nih.gov, 2017). 
12. Enfermedad Crónica: Las enfermedades que tienen una o más de las siguientes 
características: son permanentes, dejar discapacidad residual, son causados por la 
alteración patológica no reversible, requieren una formación especial del paciente para la 
rehabilitación, o puede esperarse que requieren un largo período de supervisión, 
observación o cuidado (meshb.nlm.nih.gov, 2017).  
13. Enfermedades huérfanas: Son aquellas crónicamente debilitantes, graves, que amenazan 
la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 2.000 personas, comprenden, las 
enfermedades raras, las ultra huérfanas y olvidadas (Republica, 2010). 
14. Error de Medicación: Incidente que puede evitarse y que es causado por la utilización 
inadecuada de un medicamento. Puede producir lesión a un paciente, mientras la 
medicación está bajo control del personal de salud, del paciente o del consumidor 
(Ministerio de Salud y Protección Social, 2017). 
15. Error de Medicación: incidente que puede evitarse y que es causado por la utilización 
inadecuada de un medicamento. Puede producir lesión a un paciente mientras la 
medicación está bajo control del personal de salud, del paciente o del consumidor 
(Ministerio de Salud y Protección Social, 2017). 
16. Evento adverso. Es cualquier suceso médico desafortunado que puede presentarse 
durante un tratamiento con un medicamento, pero que no tiene necesariamente relación 
causal con el mismo (invima.gov.co, 2017). 
17. Fármaco: Es el principio activo de un producto farmacéutico (Ministerio de Salud y 
Protección Social, 2017). 
18. Fasciculaciones: Contracción involuntaria de las fibras musculares inervadas por una 
unidad motora. Las fasciculaciones se pueden visualizar como una contracción muscular o 
un ovillo debajo de la piel, pero generalmente no generan suficiente fuerza para mover una 
extremidad (meshb.nlm.nih.gov, 2017).  
19. Gastrostomía: Es la colocación de una sonda de alimentación a través de la piel y la pared 
estomacal, directamente dentro del estómago (umm.edu, 2017). 
20. Hiperreflexia: Respuesta anormal a un estímulo aplicado a los componentes sensoriales 
del sistema nervioso. Esto puede tomar la forma de reflejos aumentados, disminuidos o 
ausentes (meshb.nlm.nih.gov, 2017). 
21. Incidencia: Número de nuevos casos de una enfermedad dada durante un período dado en 
una población específica (meshb.nlm.nih.gov, 2017). 
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22. Indicación: Los usos a los cuales se destina un producto (medicamento, dispositivo 
médico, suplemento alimentario, etc.), después que se ha probado científicamente que su 
empleo para una finalidad determinada es efectivo y seguro (Ministerio de Salud y 
Protección Social, 2017). 
23. Interacción Medicamentosa: Modificación del efecto de un fármaco por la acción de otro 
cuando se administran conjuntamente (Ministerio de Salud y Protección Social, 2017). 
24. Interacciones: influencia que tiene un medicamento, alimento u otra sustancia sobre el 
comportamiento o la eficacia de otro medicamento o de algún alimento. 
25. Labilidad emocional: Conjunto de alteraciones en la manifestación de la afectividad 
(llantos, risas inapropiadas o, en general, respuestas emocionales desproporcionadas 
como reacción a la afectación física) y que en ningún caso significa que exista un auténtico 
problema psiquiátrico (FUNDELA, 2016). 
26. Letalidad: La letalidad cuantifica la gravedad de una enfermedad. Se define como el 
porcentaje de casos de una enfermedad o un evento determinado que mueren en un 
periodo especificado (publications.paho.org, 2017). 
27. Medicamento: Es aquél preparado farmacéutico obtenido a partir de principios activos, con 
o sin sustancias auxiliares, presentado bajo forma farmacéutica que se utiliza para la 
prevención, alivio, diagnóstico, tratamiento, curación o rehabilitación de la enfermedad. Los 
envases, rótulos, etiquetas y empaques hacen parte integral del medicamento, por cuanto 
éstos garantizan su calidad, estabilidad y uso adecuado (Ministerio de Salud y Protección 
Social, 2017). 
28. Morbilidad: Proporción de pacientes con una enfermedad particular durante un año 
determinado por unidad dada de población (meshb.nlm.nih.gov, 2017). 
29. Mortalidad: Número de defunciones por lugar, intervalo de tiempo y causa (who.int, 2017). 
30. Mutación: Cualquier cambio detectable y heredable en el material genético que causa un 
cambio en el genotipo y que se transmite a las células hijas y para generaciones. 
31. Paraparesia Espástica: Rigidez progresiva y contracción en los miembros inferiores, como 
resultado del deterioro o disfunción de los nervios (ninds.nih.gov, 2017). 
32. Prevalencia: Número total de casos de una determinada enfermedad en una población 
específica en un momento designado. Se diferencia de INCIDENCIA, que se refiere al 
número de nuevos casos en la población en un momento dado (meshb.nlm.nih.gov, 2017). 
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33. Problemas Relacionados con Medicamentos: Es cualquier suceso indeseable 
experimentado por el paciente que se asocia o se sospecha asociado a una terapia 
realizada con medicamentos y que interfiere o potencialmente puede interferir con el 
resultado deseado para el paciente (Social., 2005). 
34. Progresión: Avance o desarrollo de la enfermedad. 
35. Pseudopolineurítica: Inicia por las extremidades inferiores también de forma asimétrica y 
va progresando de forma ascendente lentamente (biblioteca-medica.com.ar, 2017). 
36. Químico farmacéutico(a): Es un profesional   universitario del área de  la  salud  cuya  
formación  universitaria  lo  capacitará  para  ejercer actividades  profesionales   en  el  
desarrollo,  preparación,  producción,  control   y vigilancia a  de  los  procesos  y  productos  
mencionados  en  el   artículo  1º  de la ley 212/1995 y  en  las actividades químicas 
farmacéuticas que inciden en la salud individual y colectiva (República, 1995). 
37. Reacción adversa a medicamentos: reacción nociva y no deseada que se presenta tras la 
administración de un fármaco, a dosis utilizadas habitualmente en la especie humana, para 
prevenir, diagnosticar o tratar una enfermedad, o para modificar cualquier función biológica 
(Ministerio de Salud y Protección Social, 2017). 
38. Reflejo de Hoffmann: Signo de afectación de vía piramidal que afecta a miembros 
superiores. Se explora mediante el golpeo de la uña del segundo, tercero o cuarto dedos de 
la mano. Como respuesta se produce la flexión del dedo estimulado e incluso del primer 
dedo o pulgar. 
39. Seguridad del paciente: es el conjunto de elementos estructurales, procesos, instrumentos 
y metodologías basadas en evidencias científicamente probadas que propenden por 
minimizar el riesgo de sufrir (Ministerio de Salud y Protección Social, 2017). 
40. Traqueotomía: Procedimiento quirúrgico para crear una abertura a través del cuello dentro 
de la tráquea. Generalmente, se coloca un tubo o cánula a través de esta abertura para 
suministrar una vía aérea y retirar secreciones de los pulmones. Este tubo se llama cánula 
de traqueotomía o tubo traqueal (medlineplus.gov, 2017). 
41. Tratamiento Sintomático: Calma o alivia los síntomas en aquellas enfermedades que no 
tienen un tratamiento curativo. 
42. Uso adecuado de medicamentos: El uso adecuado de medicamentos requiere que el 
paciente reciba la medicación apropiada a su necesidad clínica, en las dosis 
correspondientes con sus requerimientos individuales, por un periodo adecuado de tiempo, 
y al menor costo para él y su comunidad (Ministerio de Salud y Protección Social, 2017). 
 
  
Página 10 
 
 
 
ABREVIATURAS 
 
1. ACELA: Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
2. AMP: Atrofia Muscular Progresiva 
3. ATC: Sistema de Clasificación Anatómica, Terapéutica, Química  
4. CIDUA: Centro de Información y Documentación de Medicamentos, Alimentos, Cosméticos 
y Productos Naturales de la Universidad de Antioquia. 
5. CIDUAT: Centro de Información y Documentación de la Universidad del Atlántico.  
6. CIMUN: Centro de Información de Medicamentos de la Universidad Nacional de Colombia. 
7. CONPES: Consejo Nacional de Política Económica y Social del Departamento Nacional de 
Planeación. 
8. CVRS:  Calidad de Vida Relacionada con la Salud. 
9. DANE: Departamento Administrativo Nacional de Estadística. 
10. ECNT: Enfermedades Crónicas no Trasmisibles. 
11. ELA: Esclerosis Lateral Amiotrófica  
12. ELP: Esclerosis Lateral Primaria 
13. EMG: Electromiografia 
14. FDA: Food and Drug Administration 
15. INCLEN: International Clinical Epidemiology Network. 
16. INVIMA: Instituto Nacional de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos. 
17. IPS: Institución Prestadora de Salud. 
18. MIAS: Modelo Integral de Atención en Salud. 
19. NIH: National Institutes of Health.   
20. NMI: Neuronas Motoras Inferiores 
21. NMS: Neuronas Motoras Superiores 
22. OMS: Organización Mundial de la Salud. 
23. PBP: Parálisis Bulbar Progresiva 
24. PET: Tomografía por Emisión de Positrones  
25. POS: Plan Obligatorio de Salud 
26. PRM: Problemas relacionados con la Medicación. 
27. PRUM: Problemas relacionadas con la utilización de medicamentos 
28. RAM: Reacción adversa a medicamento. 
29. RNM: Resultado Negativo a Medicación. 
30. SGSSS: Sistema General de Seguridad Social en Salud. 
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31. SNC: Sistema Nervioso Central  
32. SOD-1: Superóxido Dismutasa 
33. SPECT: Tomografía Computarizada de Emisión Monofotonica 
34. TAC: Tomografía Axial Computarizada  
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1. INTRODUCCIÓN 
 
La (ELA) comúnmente conocida como la enfermedad de  Lou Gehrig, es una enfermedad del SNC 
que se caracteriza por la degeneración progresiva de las neuronas motoras de la corteza cerebral 
(NMS), tronco del encéfalo y medula espinal (NMI) (Ashley J Pratt, 2012), caracterizandose por la 
debilidad de los músculos de las extremidades, músculos bulbares, respiratorios, causando atrofia, 
espasticidad, pérdida de peso e insuficiencia respiratoria. El curso de esta enfermedad es 
implacablemente progresivo y desvastador, ya que conduce a la muerte habitualmente por 
insuficiencia respiratoria en un plazo de 2 a 5 años despues de su diagnostico. 
 
Presenta una baja prevalencia de entre 1 a 2 casos por cada 100.000 habitantes, por lo cual es 
considerada una enfermedad huerfana, adicional se encuentra a nivel mundial en el tercer 
escalafon de enfermedades degenerativas mas frecuentes, tras las enfermedades de Alzheimer y 
Parkinson. La incidencia en Europa se presenta entre 2 y 16 casos por cada 100.000 personas y 
año, siendo el riesgo de padecer esta enfermedad a lo largo de la vida de 1:350 en hombres y 
1:400 en mujeres (Kiernan MC, 2011) (Mark H B Huisman, 2011). La incidencia de esta 
enfermedad en la población española es de 1 por cada 100.000 habitantes y la prevalencia es de 
6/100.000, esto significa que unos 40.000 españoles desarrollarán la ELA durante su vida 
(FUNDELA, 2016). A nivel latinoamericano son muy escasos los estudios epidemiológicos de la 
ELA. En Colombia no se tiene bastante información sobre esta enfermedad, no existen 
investigaciones, ni publicaciones de casos o caracterizaciones epidemiológicas que definan con 
exactitud su prevalencia e incidencia (Peña, 2014). 
Las investigaciones etiologicas sugieren un origen exógeno mas que genético, pero aun no han 
sido identificados los agentes implicados. El 5% - 10% de los casos de ELA tienen una 
presentación familiar, mediante la mutacion en la (SOD-1). El 90% de los casos restantes son 
formas esporadicas de la enfermedad, sin embargo solo en un 5% de estas se detecta la misma 
mutacion (Zapata-Zapata CH, 2016). Su incidencia aumenta con cada decada el 80 % de los casos 
comienza entre las edades los 40 años y es máxima a los 74 años. Es 1.5 mas frecuente en 
hombres  que en mujeres antes de los 70 años, despues de esta edad la frecuencia es la misma 
(Jean-Philippe Loeffler, 2016). La ELA es una patología con un importante sub-registro, debido a su 
baja incidencia y prevalencia junto con la inespecificidad de los síntomas lo que hace que no sea 
reconocida por el médico o que exista un bajo índice de sospecha, razón por la cual los pacientes 
reciben inicialmente un diagnostico errado y al ser tan poca su incidencia no se ha tenido en cuenta 
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para el desarrollo de investigaciones que conlleven a la mejora de la calidad de vida de estas 
personas (Andersen PM, 2012). Ante la falta de información de datos específicos sobre pacientes 
con ELA y sus familias, debe considerarse que estos pacientes pueden aparecer reportados como 
personas significativamente discapacitadas por su componente motriz y movilidad. 
 
Al igual que las otras enfermedades neurodegenerativas no tiene un tratamiento farmacológico 
curativo específico y a medida que el proceso patológico progresa se asocia a un severo deterioro 
de la calidad de vida y pérdida de la independencia en las actividades básicas del paciente que la 
padece (Gordon1, 2013). La ELA presenta importantes repercusiones a nivel familiar, generando 
varios cambios importantes que afectan diferentes ambitos (emocional, economico, laboral, social) 
y aunque no siempre son negativos, son fuente de desasosiego y estrés. Por otro lado, la familia es 
el pilar fundamental en el que se sustentan las actitudes y sentimientos. Su respuesta tiene gran 
influencia en el modo de aceptar y asimilar esta condición. La persona más afectada en el núcleo 
familiar es el cuidador principal y en forma específica cuando el paciente tiene un elevado grado de 
dependencia (Peter Bede, 2011). El cuidador suele ser un familiar o una persona cercana al 
paciente y es quien asume la responsabilidad del cuidado de la persona que padece esta 
enfermedad y se encuentra en una situación crónica, participando con él en la toma de decisiones, 
realizando o supervisando las actividades de la vida diaria, para compensar las disfunciones 
existentes por parte del receptor del cuidado (Mabel, 2013). 
 
Con el objeto de brindar una herramienta que permita a los cuidadores referenciarse en el 
momento de realizar un buen procedimiento en la administración de medicamentos y en función de 
la profesión de Química Farmacéutica nace la necesidad  de realizar una Guía para la 
Administración Segura de Medicamentos en Pacientes con Diagnóstico de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica, en la cual se suministra la información más relevante respecto a la descripción, signos 
y síntomas de la enfermedad, cuidados generales para el paciente, formas farmacéuticas, vías de 
administración, técnicas de administración, como actuar en  situaciones de olvido o sobredosis 
durante la administración de medicamentos y fichas técnicas de los mismos usados en el 
tratamiento de la enfermedad. Para lograr que esta guía responda a las necesidades de los 
cuidadores de los pacientes diagnosticados con esta enfermedad, se contó con el respaldo de 
ACELA, la cual permitió el abordaje investigativo respecto a la caracterización de los pacientes y 
cuidadores mediante la aplicación de encuestas y entrevistas a las familias afiliadas a ella, 
teniendo como resultado el grado de vulnerabilidad en cuanto al desconocimiento sobre la correcta 
administración de medicamentos.  
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2. PROBLEMA 
 
La  Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)  es una enfermedad neurodegenerativa que solo afecta las 
neuronas responsables de los movimientos musculares en las personas que la padecen, esta 
enfermedad por lo general no afecta la mente o estado de conciencia del paciente, estudios 
recientes dicen que las personas con diagnostico de ELA  tiende a sufrir de transtornos y episodios 
de depresión, la enfermedad de ELA no afecta los cinco sentidos como son: la vista, el olfato,el 
gusto, el oido y el tacto, los pacientes pueden mantener tambien el control  de los musculos opticos 
y de los musculos que intervienen en las funciones de la vejiga y el intestino (Services, 2013). 
 
Alrededor del 50% de los pacientes fallecen a los 2 o 3 años de la fecha del diagnóstico; a los 5 
años sólo sobrevive entre el 5 y el 30%, y a los 10 años, el 5%. La principal causa de muerte es la 
insuficiencia respiratoria debida a parálisis diafragmática. La edad avanzada y un inicio con disnea 
o síntomas bulbares son variables asociadas a un peor pronóstico, ELA según la etiología afecta 
en su gran mayoría a pacientes varones entre los 40 – 75 años en un 80 % de los casos y muy rara 
vez a pacientes femeninos. En la actualidad el único fármaco aprobado por la FDA es el Riluzole 
código ATC N07XX02, el cual hace parte del tratamiento farmacológico de base específico para la 
ELA en el mejor de los casos sólo logra retrasar la progresión de la enfermedad en los estadios 
iniciales, sin embargo, no ha demostrado eficacia en las fases avanzadas de la misma. 
(Administration, 2016), (Granados A, 2007). 
 
El paciente no solo está sujeto a la toma de Riluzole, el tratamiento se combina con otra variedad 
de medicamentos para el manejo sintomático de los síntomas que pueden afectar la calidad de 
vida del paciente en los que se involucran, relajantes musculares, antidepresivos, laxantes, 
mucolíticos, sedación asistida en fase terminal, además de terapias y ventilación asistida. 
 
En Colombia en la actualidad se cuenta con la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica (ACELA) ubicada en la ciudad de Bogotá, la cual tiene aproximadamente 50 pacientes 
diagnosticados asociados a dicha institución. Esta entidad es una organización sin ánimo de lucro 
con el objetivo de asesorar familias y cuidadores para el mejoramiento de la calidad de vida de 
estos pacientes desde su fundación en el año 2008. (Amiotrófica, 2016). 
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Al ser una enfermedad degenerativa e invalidante genera dependencia a medida que evoluciona, 
generalmente los cuidadores de estos pacientes son quienes empiezan asumir todo el cuidado y 
manejo del mismo, en su mayoría poseen un vínculo familiar, un lazo afectivo de compromiso, 
debido al estado de incapacidad total del paciente es imposible que ellos sigan sus actividades 
como anteriormente las venían desarrollando sin la presencia de esta enfermedad, dentro de estas 
se destaca la administración de los medicamentos, es decir el cuidador es el que pasa a tener esta 
responsabilidad, sin poseer una formación profesional para suministrar los cuidados, ni tampoco 
sobre las necesidades físicas o mentales que generan la enfermedad, debido a este 
desconocimiento se pueden presentar errores en la administración de medicamentos, de allí nace 
la necesidad de la intervención del Químico Farmacéutico en el diseño de guías para la 
administración segura de medicamentos para este tipo de pacientes dirigida hacía sus cuidadores, 
donde se eduque en el uso adecuado de los medicamentos, según el decreto 2200 del 2005 donde 
se reglamenta el servicio farmacéutico, cuyo objeto es regular las actividades y procesos propios 
del servicio farmacéutico.  
 
Por lo que se requiere identificar los diferentes fármacos presentes en el tratamiento para estos 
pacientes, buscando la manera más adecuada y sencilla de entender por parte de los cuidadores 
las diferentes adecuaciones que pueden tener las formas farmacéuticas para una administración 
adecuada en estos pacientes a los cuales se les dificulta deglutir en las fases intermedias y 
avanzadas de esta enfermedad, también sus posibles interacciones medicamentosas y 
alimentarias conocidas, reacciones adversas y condiciones adecuadas para su almacenamiento. 
 
Debido a que los cuidadores desconocen la forma adecuada de administrar los medicamentos 
pueden incurrir a malas prácticas o el desconocimiento de posibles interacciones que pueden llegar 
a generar PRM siendo estos cualquier suceso indeseable experimentado por el paciente, que se 
asocia a una terapia realizada con medicamentos y que interfiere potencialmente con el resultado 
deseado con el paciente,  o también PRUM los cuales corresponden a causas prevenibles, estos 
problemas se pueden clasificar de acuerdo a la disponibilidad, calidad, prescripción, dispensación, 
administración y uso (Ministerio de Salud y Protección Social, 2017). 
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3. JUSTIFICACIÓN 
 
Dentro de las enfermedades crónicas no trasmisibles (ECNT), existe una gran variedad de 
condiciones en los que se afectan a uno o más sistemas del organismo expresándose de una 
forma específica de acuerdo con su naturaleza, las enfermedades del sistema nervioso resultan ser 
de las más devastadoras debido a las implicaciones que estas tienen sobre la funcionalidad del 
organismo, dentro de las cuales se encuentra la ELA (Instituto Nacional de Salud, 2016)  
En consecuencia, en Colombia se ha avanzado con la expedición de normas dentro de las cuales 
se contemplan;  Plan Nacional de Salud Pública 2007 – 2010 se destacaron las enfermedades no 
transmisibles como una prioridad de carácter nacional definiendo compromisos y responsabilidad 
por parte de las entidades pertinentes a nivel nacional y a nivel territorial, y más recientemente el 
plan decenal de salud pública 2012 – 2021 incluye la dimensión “Vida Saludable y condiciones no 
transmisibles” donde se establecen objetivos, métodos y estrategias para establecer respuestas 
integrales en el sector salud y de coordinación intersectorial, orientadas a promover el acceso y 
abordaje efectivo de las ECNT, en los servicios de salud y otros servicios sociales, a través de la 
gestión e intervención de los determinantes sociales de la salud incluido los factores de riesgo y el 
daño acumulado para disminuir la carga de enfermedad evitable y discapacidad de los individuos, 
familias y comunidades de acuerdo a las realidades territoriales(Ministerio de Salud y Protección 
Social , 2013) , (Martinez, 2010). 
 
Adicional se encuentra incluida en la lista de enfermedades huérfanas-raras las cuales han sido 
definidas por el Estado Colombiano en el Congreso de la República como “aquellas crónicamente 
debilitantes y graves, que amenazan la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 
personas” (Instituto Nacional de Salud, 2016), (Ley 1438 de 2011, Articulo 140), (Decreto 1954 de 
2012), (Resolución 430 de 2013 ), (Resolución 3681 de 2013). De acuerdo con el censo inicial 
realizado en cumplimiento del decreto 1954 de 2012, existen en el país 13.168 personas 
diagnosticadas con una enfermedad Huérfana-Rara (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 
2014). 
En el año 2010 se expidió la ley 1392 por medio de la cual se reconoce las enfermedades 
Huérfanas-Raras como de especial interés y se adoptan las normas tendientes a garantizar la 
protección social por parte del Estado Colombiano a la población que padece de estas 
enfermedades y sus cuidadores.  
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Dentro de la política de atención integral en salud del 2016 siendo su objetivo la generación de 
mejores condiciones de la salud de la población mediante la regulación de las condiciones de 
intervención de los agentes hacia el “acceso a los servicios de salud de manera oportuna, eficaz y 
con calidad para la preservación, el mejoramiento y la promoción de la salud”, para así garantizar 
el derecho a la salud, de acuerdo a la Ley Estatutaria 1751 de 2015. La integralidad definida en la 
política comprende la igualdad de trato y oportunidades en el acceso (principio de equidad) y el 
abordaje integral de la salud y la enfermedad, consolidando “las actividades de promoción, 
prevención, diagnóstico, tratamiento, rehabilitación y paliación para todas las personas” (Ministerio 
de Salud y Protección Social, 2016). 
 
La Política de Atención Integral en Salud requiere un modelo operacional que, a partir de las 
estrategias definidas, adopte herramientas para orientar la intervención de los diferentes agentes 
del Sistema de forma que induzcan a la transformación de la atención con miras a lograr los 
resultados en salud a partir del mejoramiento del acceso a los servicios, de manera oportuna, 
eficaz y con calidad. Siendo este el  MIAS (Modelo Integral de Atención en Salud) su propósito es 
por tanto la integralidad en el cuidado de la salud y el bienestar de la población y los territorios en 
que se desarrollan, para la operación del MIAS es necesario organizar las poblaciones según el 
curso de vida y los grupos de riesgo que pueden afectar la salud de los pobladores, desde la 
entidad territorial, la población con enfermedades raras, población con riesgos o trastornos 
degenerativos, neuropatías o autoinmunes hacen parte de los grupos de riesgos que se consideran 
prioritarios para el sistema (Congreso de la Republica, 1995). Según la OMS la enfermedad crónica 
produce el 71% de las muertes en Colombia en ambos sexos y en todas las edades,
 
esta situación 
se comparte con la de países de bajos y medianos ingresos donde vive el 80% de las personas 
con ECNT (Organization, 2014). 
 
La incidencia universal de la ELA permanece constante entre 1 y 2 casos nuevos por cada 100.000 
habitantes por año, varia según la edad, se presentan entre tres y cuatro casos al año en varios 
países como Italia, Escocia, Irlanda, Estados Unidos oscila entre 0.6 y 2.8 por 100.000 habitantes 
de 15 años y más por año. Sin embargo su rápida letalidad causa una baja prevalencia, podría 
presumirse que esta baja prevalencia sumada a su inevitable letalidad causa que de alguna forma 
se menosprecie en el campo investigativo, pasando por alto su importante impacto en la sociedad 
demostrado en la severa limitación y sufrimiento que implica para pacientes y familiares. 
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En Colombia de acuerdo al censo nacional de 2010 realizado por el DANE, a nivel nacional, las 
personas con discapacidad de acuerdo a los grupos de edad y  requerimiento permanente de la 
ayuda de otra persona según la principal alteración en estructuras o funciones corporales 
afectadas censadas fueron 857.132 de los cuales el 47% (406.859) son hombres y el 52% 
(450.273) son mujeres de las cuales el mayor porcentaje de requerimiento de otra persona para su 
cuidados son las discapacidades relacionadas al movimiento del cuerpo, manos, brazos y piernas 
con 260.003 personas representado el 44%  y en mayor porcentaje personas de 60 años y mas 
(DANE, 2010). 
 
La ELA al ser una enfermedad crónica y en tal sentido hace referencia a un trastorno orgánico y 
funcional que tiene larga duración, siendo extremadamente incapacitante requiriendo largos 
periodos de cuidados, así mismo el estado de cronicidad que esta patología genera determinado 
por características que son irreversibles e induciendo a un total reajuste en el estilo de vida 
individual y colectivo. Quizá por esto, se ha establecido que el impacto de vivir o padecer una 
enfermedad crónica incapacitante como la ELA, o el de cuidar a una persona en esa situación, 
puede generar cambios profundos y significativos en la vida de los implicados, y tiende a modificar 
sus habilidades de cuidado (Sanchez, 2001). Este cuidado demanda esfuerzo físico, emocional y 
social requiriendo todo tipo de apoyos, hasta donde es posible, a la realización de las actividades 
básicas cotidianas. 
 
Puede apreciarse una necesidad de avanzar en la respuesta social requerida para los cuidadores 
de estos pacientes, en el campo de la farmacia toma especial relevancia respecto al uso seguro de 
los medicamentos ya que es una actividad que involucra no solo a los profesionales de salud, sino 
también a los pacientes y a sus cuidadores, instituciones de salud y demás integrantes del Sistema 
de Seguridad Social en Salud, comprendiendo así la detección, prevención, y tratamiento de los 
eventos adversos relacionados en la administración de los medicamentos, los cuales son 
frecuentes tanto en el ámbito hospitalario como en el ambulatorio, conduciendo al incremento de 
morbilidad, mortalidad y de los costos económicos asociados a ellos (Baker GR, 2004). La falta de 
una herramienta a través de la cual sea posible se brinde la orientación y asesoramiento de las 
actividades que el paciente requiera realicen por él, entre estas, la correcta administración de 
medicamentos y adecuada manipulación y conservación de los dispositivos médicos que en la 
administración de los mismos se puedan necesitar. 
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De acuerdo a la Ley 212 de 1995 el Químico Farmacéutico ejerce su profesión en actividades en la 
docencia y capacitación, también en la promoción y uso racional de los medicamentos entre otras. 
En lo cual se hace evidente que el principal problema de los cuidadores puede de cierta parte 
perjudicar aún más el estado de salud del paciente debido a malas prácticas de administración de 
medicamentos dado por el desconocimiento, falta de habilidad o de apoyo, son elementos que les 
puede llegar a generar un alto nivel de vulnerabilidad. Entre tanto, en el ámbito internacional, la 
Dirección General de la OMS, puso en marcha en 2004 la Alianza Mundial para la Seguridad del 
Paciente, con el propósito de coordinar, difundir y acelerar las mejoras en materia de seguridad del 
paciente en todo el mundo (Organización Mundial de la Salud, 2008). 
 
Aunque en Colombia existen pocas entidades que promuevan la creación de programas mediante 
los cuales se les brinde soporte a los cuidadores de personas con enfermedades crónicas, se 
deben proporcionar programas dirigidos por Químicos Farmacéuticos sobre el uso seguro de 
medicamentos, con el fin de prevenir, mitigar o eliminar los efectos perjudiciales, en los cuales se 
asegure la participación de las personas con discapacidad y sus cuidadores en el plano individual y 
de las organizaciones.  
 
Dentro de la Política Farmacéutica Nacional CONPES 2012 la promoción al uso adecuado de 
medicamentos requiere que el paciente reciba la medicación apropiada de acuerdo a su necesidad 
clínica, en las dosis correspondientes de acuerdo a sus requerimientos individuales, por un periodo 
adecuado de tiempo, y al menor costo para él y su comunidad (Consejo Nacional de Política 
Economica y Social, 2012). Adicional estableció como una de sus estrategias centrales propiciar el 
desarrollo de redes de Servicios Farmacéuticos articuladas a las redes de servicios de salud y 
centradas en la promoción del uso racional de medicamentos (Consejo Nacional de Política 
Economica y Social, 2012). 
 
Gran parte del cumplimiento de estos requisitos son cubiertos cuando existe una prescripción 
adecuada, lo que constituye responsabilidad del médico. Por otro lado, la dispensación del 
medicamento correcto con relación al prescriptor y en perfecto estado en cuanto a su calidad, 
información que se le suministra al paciente y monitoreo de la terapia
 
es también responsabilidad 
del Químico Farmacéutico, quien realiza el seguimiento del tratamiento farmacológico de los 
pacientes garantizando la eficacia y minimizando los riesgos asociados al uso de medicamentos. 
(Ministerio de Salud y Protección Social, 2016). 
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Finalmente, se requiere que el paciente al cual se le administra el medicamento, cuente con la 
información requerida para su uso correcto, en este caso se enfocaría hacia el cuidador quien es la 
persona que empieza a realizar la administración de los mismos. 
 
Dentro de estos requerimientos se evidencia la importancia de desarrollar una guía para la 
administración de medicamentos, donde se brinde la orientación, pautas con el fin de generar 
prácticas seguras para la administración de los mismos, teniéndose en cuenta que son los 
cuidadores quienes entran a ser parte fundamental en el rol de la administración de estos una vez 
los pacientes se encuentran en su domicilio, este aspecto ha sido escasamente estudiado, 
considerando que los cuidadores pueden cometer errores en la administración de los 
medicamentos, pudiendo conducir a eventos adversos, el uso de esta guía pretende mitigar los 
errores o fallas más comunes e impactantes que se presentan en la administración de los 
medicamentos disminuyendo así los riesgos y consecuencias en el uso de estos. 
 
Las enfermedades crónicas, representan la mayor incidencia y prevalencia como causa de 
enfermedad y muerte en Colombia y el mundo (Martinez, Las enfermedades crónicas no 
transmisibles en Colombia., 2010).  
 
A pesar del movimiento mundial para investigar en el caso de ELA, es preciso señalar que no 
existen datos oficiales de cuantas personas con ELA tiene el país, el SGSSS colombiano no 
reconoce a los cuidadores como parte integral del mismo, y no ha generado mecanismos sólidos 
para apoyar a las familias frente a la creciente responsabilidad de cuidar a sus enfermos, por lo 
anterior se plantea la importancia en el apoyo de los cuidadores de los pacientes con ELA, sobre 
todas las precauciones que se deben tener para la administración de los medicamentos, debido a 
que estas personas viven con una rutina abrumadora que para muchos de estos puede representar 
una carga, por lo cual se considera requieren un soporte que les brinde respaldo, guía y apoyo. 
Sin embargo el decreto 2200 del 2005 el cual reglamenta el servicio farmacéutico en Colombia no 
tuvo en cuenta las condiciones del mercado colombiano y deja al paciente ambulatorio sin la 
posibilidad de contar con esta importante practica ya que muchos profesionales de farmacia no 
realizan actividades asistenciales tales como la dispensación y su presencia en territorios a nivel 
nacional se limitan a grandes ciudades y al sistema hospitalario principalmente (Salgado, 2016). 
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4. ANTECEDENTES 
4.1 GUÍAS PARA LA ADMINISTRACIÓN DE MEDICAMENTOS EN EL MUNDO. 
 
La administración de medicamentos es el procedimiento mediante el cual el fármaco es 
proporcionado por el personal de salud al paciente por distintas vías de administración, según la 
indicación médica escrita y esta debe ser debidamente informado y registrado (Clemente, 2014). 
Esta es una de las intervenciones más frecuentes del personal de enfermería ya que a través de 
toda su formación profesional ha adquirido conocimientos específicos que lo capacitan para ejercer 
con habilidad la función de administrar los medicamentos dentro de las instituciones sanitarias, sin 
embargo, no han sido diseñadas para apoyar las mejores prácticas en el domicilio de los pacientes 
donde no es el personal de enfermería quien realiza esta actividad.  
El objetivo de las guías para la administración de medicamentos es proporcionar una herramienta 
de referencia rápida para el personal de salud, mejorando la seguridad de la atención en salud del 
paciente centrándose en el conocimiento de los riesgos y la prevención de aquellos eventos que 
son evitables a través de la atención. En la administración de medicamentos intervienen una gran 
cantidad de componentes y cada uno de estos puede tener una influencia decisiva en los demás 
(Ministerio de Salud y Protección Social, 2016). 
4.1.1 Desarrollo de Guías para la administración de medicamentos en casa a nivel 
mundial. 
 
Tabla 1. Guías para la administración a nivel mundial. 
NOMBRE DE LA GUIA OBJETIVO ELABORADO POR 
Medicines Care Guides for 
Residential Aged Care 
Proporcionar una herramienta de 
consulta rápida para la 
administración medicamentos 
enfocado para el personal de 
enfermería quienes desarrollan 
sus labores en casa de su 
paciente de edad avanzada en 
nueva Zelanda incluyendo Los 
entornos de atención incluyen 
hogares de reposo, unidades de 
demencia, hospitales y centros 
psiquiátricos. Enfocando a la 
seguridad de la administración de 
medicamentos más relevantes en 
esta población. 
Ministerio de Salud (2011) 
Nueva Zelanda 
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NOMBRE DE LA GUIA OBJETIVO ELABORADO POR 
Living in the Community: 
Medication Administration 
Manual 
 
Enseñar al personal no médico la 
responsabilidad de la 
administración de medicamentos a 
pacientes, asegurado su correcta 
administración, con el fin de que el 
personal formado el descargue su 
responsabilidad, medicación y 
concientizar de la auto 
administración de medicamentos. 
La Universidad de 
Indiana, División de la 
discapacidad, 
envejecimiento y de 
Rehabilitación, Oficina del 
Desarrollo de 
Discapacidades. 
(2004).Washington St. 
Indianapolis. 
Healt and medication 
administration manual for 
individuals with 
developmental disabilities 
Este manual está diseñado para 
informar y capacitar al personal de 
asistencia y supervisión en la 
autoadministración de 
medicamentos por personas con 
discapacidades del desarrollo. 
Su intención es enseñarle lo 
suficiente para reconocer los 
problemas cuando ocurren  
y para saber qué acciones tomar 
en respuesta a estos problemas. 
Departamento de Salud 
Pública y Servicios 
Humanos. (2009). 
(Montana, Estados 
Unidos). 
 
Medication Administration 
for unlicensed personnel 
Capacitar en la administración y 
monitoreo al personal no médico 
para el cuidado del paciente en 
casa. Que no cuente con el 
personal profesional para el 
seguimiento y adecuada 
administración. 
 
Departamento de 
Discapacidad Intelectual y 
del Desarrollo. (Versión 
02-08-2015). (Tennessee, 
Estados Unidos). 
 
 
 
4.1.2 Guías de Administración de Medicamentos en Colombia. 
En Colombia el desarrollo de guías para la administración de medicamentos son de gran 
importancia ya que se consideran una herramienta de apoyo fundamental para una práctica 
segura, garantizando así la adecuada administración de medicamentos, sin embargo, el desarrollo 
y uso de estas, se encuentran enfocados al personal de salud dentro de los procedimientos 
establecidos por las instituciones de salud del país. 
Tabla 2.Guías de Administración de Medicamentos en Colombia 
NOMBRE DE LA GUIA OBJETIVO ELABORADO POR 
ABC – Seguridad en el uso 
de medicamentos 
Proporcionar una herramienta de 
consulta dirigida a profesionales 
de la salud que se desempeñan en 
IPS. En un aparte adicional de 
esta cartilla contiene instrucciones 
para pacientes y cuidadores para 
tener en cuenta. 
Invima (2014) Colombia 
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5. MARCO TEÓRICO 
5.1 ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA  
 
La ELA, fue descrita en 1869 por Jean-Martin Charcot. Quien relacionaba el síndrome clínico de 
parálisis y atrofia muscular progresiva con la pérdida neuronal en los núcleos motores y la lesión de 
los fascículos antero lateral (esclerosis lateral) de la médula, De acuerdo a estos cambios 
patológicos, Charcot denominó a la enfermedad esclerosis lateral amiotrófica. En Estados Unidos 
se la conoce por enfermedad de Lou Gehrig, un famoso jugador de béisbol que murió de ELA en 
1939. Víctimas fueron también David Niven, Dimitri Shostakovich y Mao Tse- Tung. En la 
actualidad, Stephen Hawking padece una forma insólitamente prolongada de ELA (ADELA, 2004). 
Es una enfermedad del sistema nervioso central, desencadena una degeneración progresiva de las 
neuronas motoras de la corteza cerebral, en el tronco del encéfalo y en la medula espinal (Social, 
2009). Estas neuronas están involucradas en los movimientos voluntarios del cuerpo, una 
alteración en estas provoca debilidad y atrofia muscular que desemboca en parálisis, 
extendiéndose de unas zonas del cuerpo a otras.  
 
Las NMI, se encuentra en dos zonas; en la médula espinal, donde se conectan directamente a los 
músculos de las extremidades y los músculos espinales incluyendo los músculos responsables por 
la respiración. En la corteza cerebral, las NMS donde están conectadas directamente a los 
músculos de la cara, la boca, y la garganta, incluyendo los músculos que gobiernan el habla, el 
deglutir y masticar. Aunque se mantienen intactos los sentidos, el intelecto, los músculos de los 
ojos, corazón, vejiga, intestino y músculos sexuales, funciones no vinculadas a la actividad motora  
(Social, 2009). Los músculos requieren la conexión a las neuronas motoras inferiores no sólo para 
poder cumplir sus funciones, sino también para poder vivir. Por lo tanto, a medida que mueren las 
NMI y los músculos ya no están conectados a estas, las NMS ejercen menos control sobre las NMI; 
esto resulta en la tendencia de causar rigidez en los músculos. Aunque ELA se presenta como una 
enfermedad de consunción muscular, es causada por la pérdida de los nervios que están 
conectados a esos músculos. Por esta razón, ELA también se conoce como la "enfermedad de las 
neuronas motoras", y su clasificación CIE-10: G12.21: Esclerosis lateral amiotrófica (Enfermedad 
de Charcot) (L), Atrofia muscular espinal progresiva (Esquerda, 2006) , (eciemaps.mspsi.es, 2017). 
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Se distinguen tres formas clínicas de la enfermedad; común, que suele iniciarse de forma 
asimétrica por una extremidad superior; pseudopolineurítica, de inicio por extremidades inferiores 
de forma asimétrica, la cual va progresando de forma ascendente lentamente, y bulbar, de 
evolución más rápida, con disfasia prácticamente desde el principio, además de hipersialorrea y 
aumento de mucosidad. La característica más sobresaliente es la debilidad progresiva en el 
paciente, que presenta atrofia muscular con hiperreflexia, fasciculaciones y calambres musculares, 
pero no se encuentra alterada la sensibilidad (Fernández-Lerones, 2010). 
 
 
Imagen 1. Territorios afectados por el proceso neurodegenerativo de la ELA. 
En la imagen 1, el esquema (a) muestra las zonas afectadas selectivamente por el proceso neurodegenerativo de la 
esclerosis lateral amiotrófica, el esquema (b) muestra la localización y conexiones de las motoneuronas de la corteza 
cerebral (rojo) y la asta anterior de la medula espinal (azul), así como las proyecciones musculares de estas últimas 
(Esquerda, 2006) 
5.2 HISTORIA NATURAL DE LA ENFERMEDAD 
5.2.1 Etiología 
 
En la actualidad aún se desconoce la totalidad de la etiología de la ELA, sin embargo, se han 
realizado grandes avances, en particular en estudios realizados en las formas familiares 
demostraron un sustrato genético al encontrar mutaciones sobre la enzima SOD-1 que codifica la 
dismutasa de cobre/zinc, en el cromosoma 21q22.1, La SOD-1 es una proteína de 17 kilodalton 
que contiene un átomo de cobre y otro de zinc. 
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Esta enzima antioxidante cataliza la conversión de superóxido (O2 –) en peróxido de hidrógeno 
(H2O2) y oxígeno molecular (O2), esta enzima citoplasmática que tiene un importante papel 
antioxidante mediante la eliminación del radical libre superóxido, radicales hidroxilos, peróxido de 
hidrogeno y peróxido de nitrato, el ion cobre cuando no está unido a una proteína es citotóxico 
(Cotran, 2000). La mutación de SOD-1 se expresa en todas las células, aunque sólo se destruyen 
las motoneuronas.  
Para que se desarrolle la ELA, la SOD-1 mutada debe expresarse no sólo en neuronas, sino 
también en células de la glía y en otros tipos celulares. Esta mutación podría repercutir en la 
funcionalidad de los astrocitos; volviéndolos menos eficaces en el transporte de glutamato, 
facilitando el desarrollo de excitotoxicidad selectiva en motoneuronas (Esquerra, 2005). 
De ahí se menciona como otro posible mecanismo de neurotoxicidad, la reducción de la habilidad 
de la enzima SOD-1 mutada en unirse a este ion. Se ha considerado que el exceso de glutamato 
extracelular con el aumento del estrés oxidativo debido a la disminución de la actividad de la SOD-
1, hace a las neuronas más susceptibles al daño neuronal por activación de los receptores de 
glutamato, de modo que la concentración extracelular de éste no necesita ser demasiado elevada 
para matar a las neuronas (Cluskey, 2001).Sin embargo, si ésta fuera su etiología, se esperaría 
que otras neuronas de otras regiones cerebrales fueran afectadas, esta mutación se encontró en 
20% de las formas familiares, la cual presenta un perfil hereditario típicamente autosómico 
dominante las alteraciones genéticas concernientes al gen codificador de la enzima cobre-zinc 
superóxido dismutasa (SOD-1), en la actualidad se han identificado ya más de 100 mutaciones en 
pacientes con ELA familiar. y el 2% en las esporádicas en la cual no existen factores de riesgos 
conocidos de tipo ambiental, profesional, geográfico, alimentario o cultural que se puedan asociar a 
la enfermedad (Gros-Louis, 2006),(Esquerra, 2005). 
 
Respecto a la patologia, la ELA hace parte del grupo de enfermedades neurodegenerativas, una de 
las caracteristicas mas importantes de estas enfermedades es un aumento anormal en la apoptosis 
celular. En la apoptosis se presentan dos vias, la via del receptor-muerte siendo el iniciador el TNF 
el cual se liga a receptores de superficie que inician la cascada de señalizacion que finalmente 
activa la actividad catalitica de la caspasa 8 (Friedlander, 2003).  
En la via mitocondrial la iniciación ocurre por los sensores intracelulares que indican un aumento 
de especies reactivas de oxígeno, daño genético, privación de factores de crecimiento generando 
un daño celular irreversible, esto causa el aumento de la permeabilidad mitocondrial y la liberacion 
de factores pro-apoptosis como el citocromo C, en esta via es crucial la caspasa 9, esta ultima via 
es la que se ha implicado en la patologia de la ELA (Friedlander, 2003). 
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5.2.2 Excitotoxicidad 
 
Estudios de neurodegeneración no han explicado la alta selectividad en la muerte neuronal con 
una marcada predominación en la corteza motora y en el asta ventral del cordón espinal, por lo 
cual han sido propuestas explicaciones adicionales como la excitotoxicidad e interacciones entre 
neuronas y glías (Shibuya K, 2001). 
 
La Excitotoxicidad se da como consecuencia de un exceso en la estimulación neuronal por parte 
del glutamato el cual es el principal neurotransmisor excitator del SNC, y actúa tanto a través de 
receptores acoplados a canales iónicos (receptores ionotrópicos) cuando estos receptores se 
activan por la liberación presináptica de glutamato, se convierten encanales que facilitan la entrada 
post sináptica de Na+ y de Ca2+ en la neurona post sináptica, como a receptores acoplados a 
proteínas G (metabotrópicos), y la activación de segundos mensajeros intracelulares, el ion sodio, 
al ejercer un efecto despolarizante, provoca un cambio eléctrico post sináptico, mientras que el ion 
calcio determina la activación de diversas vías de señalización intracelular. Se inducen, en 
ocasiones, cambios permanentes en las propiedades de la neurona post sináptica.  
 
La acción del glutamato sobre sus receptores es rápida y transitoria, liberado al espacio 
extracelular por los terminales pre sinápticos, este aminoácido es retirado de inmediato por los 
transportadores específicos, (EAAT) que lo reintroducen al interior de la célula. Han sido 
identificados 5 transportadores EAAT1, EAAT2, EAAT3, EAAT4 y EAAT5, el transportador EAAT3, 
se encuentra en neuronas; el EAAT2, y el EAAT1, se hallan en la glía astrocitaria (Bigio, 2001). 
El fenomeno excitotoxico se produce cuando en el medio extracelular persisten altos niveles de 
glutamato superiores a 2-5 Mm, fuerzan la activación permanente de los receptores N-metil-D-
aspartato (NMDA), acido a-amino-3-hidroxi-5-metil-4-isoxazolpropiónico / ácido 2-carboxi-3-
carboximetil-4-isopropenilpirrolidina (AMPA/KAINATO)  convirtiendose en canales  que facilitan la 
entrada post sináptica de Na
+
 y de Ca
2+
, provocando la degeneracion neuronal por exceso de 
estimulación de los receptores, en estas condiciones la entrada excesiva de Na+ y de Ca2+ genera   
un grave daño neuronal, los mecanismos homeostáticos que en situaciones normales tienden a 
reducir el Ca
2+
 quedan saturados y este no logra mantenerse en los niveles normales, el aumento 
de Ca
2+
 a partir de ciertos niveles provoca daño neuronal, al poner en funcionamiento proteasas, 
lipasas, sintasa de óxido nítrico, y otras enzimas generando consecuencias letales, llevando a la 
muerte neuronal (Lucie I. Bruijn, 2004). 
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Adicional a esto las neuronas motoras tienen una capacidad de amortiguamiento disminuida para 
calcio, lo que causa que incrementos en el nivel de calcio intracelular sean seguidos rápidamente 
de producción de especies reactivas de oxígeno mitocondriales y activación de apoptosis (Bigio, 
2001), (Shibuya K, 2001). 
 
 
Imagen 2. Fisiopatología de la Esclerosis Lateral Amiotrófica 
Fuente: (Elsevier, 2010) 
Los mecanismos fisiopatológicos subyacentes a la neurodegeneración en la ELA al parecer son 
multifactoriales, mediante una  evidencia de una compleja interacción entre las vías moleculares y 
genéticas. La falla del transportador de aminoácidos excitatorios astrocíticos 2 (EAAT2) da como 
captación de glutamato de la hendidura sináptica por lo tanto, excitotoxicidad de mismo. La 
excitotoxicidad inducida por el glutamato produce un aumento de la afluencia de iones Na
+
 y Ca
2+
.  
En última instancia, la neurodegeneración a través de la activación de las vías enzimáticas 
dependientes de Ca
2+
,adicional la excitotoxicidad del glutamato da como resultado la generación 
de radicales libres los cuales a su vez contribuyen a la neurodegeneración.  
De mayor relevancia, las enzimas SOD-1 mutantes aumentan el estrés oxidativo, inducen la 
disfuncion mitocondrial, forman agregados intracelulares, y afectan adversamente el 
neurofilamento y los procesos de transporte axonal. La activación de la microglia resulta en la 
secreción de citocinas proinflamatorias, produciendo mayor toxicidad (Steve Vucic1, 2014). 
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5.2.3  Anatomía Patológica 
 
Su afectación va dirigida a 2 clases de neuronas: NMI (células del asta anterior de la médula 
espinal y sus homologas en el tallo cerebral) y las NMS (localizadas en la quinta capa de la corteza 
motora cerebral, cuyas prolongaciones descienden por la vía piramidal para hacer sinapsis con las 
neuronas motoras inferiores) (Rowland, 2010). En el tallo cerebral la degeneración ocurre en las 
neuronas de los núcleos motores de los pares craneales III,V,VII,X,XII y en los axones que 
descienden en la vía corticoespinal y corticobulbar. En las regiones de pérdida neuronal, se hace 
evidentes grados variables de gliosis astrocítica, en donde hay una retracción neural con afectación 
precoz del citoesqueleto, con llevando a la muerte neuronal, lo que produce la denervación y la 
consiguiente atrofia de las fibras musculares correspondientes (Braunwald, 2001).  
La pérdida de neuronas motoras corticales provoca adelgazamiento de las vías corticoespinales 
que descienden por la cápsula interna y tronco encefálico hasta los cordones laterales de la 
sustancia blanca de la médula espinal; la pérdida de éstos proporciona a la médula espinal una 
mayor consistencia, esclerosis lateral (Braunwald, 2001). A medida que este proceso avanza, se 
evidencia aún más la atrofia muscular, que aparece durante el curso de la enfermedad. Dentro del 
sistema motor se presenta una afección selectiva; las neuronas motoras para la movilidad ocular, 
así como las neuronas parasimpáticas de la medula espinal sacra que transmiten impulsos 
nerviosos a esfínter anal y vesical, no se afectan. (Braunwald, 2001). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Imagen 3. Anatomía Patológica 
  
Página 36 
 
 
5.2.4 Cuadro Clínico 
Los pacientes inician con síntomas iniciales como debilidad asimétrica en las manos, manifestada 
como caída de objetos y dificultad para realizar movimientos o tareas motoras finas en una o 
ambas  
manos en un 40 a 60% de los casos (Lomen-Hoerth C, 2002). A medida que evoluciona la 
enfermedad, se presenta disminucion de la fuerza y la masa muscular, y presencia de 
contracciones involuntarias de unidades motoras individuales denominadas fasciculaciones, la 
atrofia es simetrica y se va extendiendo al antebrazo y en ocasiones al brazo. Tambien inicia la 
presencia de calambres musculares al realizar movimientos voluntarios, sobre todo durante las 
primeras horas del dia (Braunwald, 2001). 
 
 
 
 
Imagen 4. Tejido muscular y neuronas motoras en pacientes sanos vs pacientes diagnosticados con ELA. 
 
Posteriormente se presentan manifestaciones extrapiramidales: espasticidad de extremidades 
inferiores principalmente, hiperreflexia profunda, signo de Hoffman, clonus, Babinsky. Esta 
combinación de signos de la primera y segundas neuronas motoras es característica de la ELA. 
(Rowland, 2010). Al avanzar el proceso aparece un sindrome bulbar con dificultad para la 
deglucion, reflujo nasal de liquidos, sialorrea, disartria, atrofia de la lengua con fasciculaciones, lo 
que implica una debilidad y a su vez dificulta la formacion del bolo alimenticio y la ingesta de 
liquidos, llevando a una desnutricion (Hardiman, 2000 ). 
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Imagen 5. Fases de la deglución. 
Por último, la enfermedad afecta a la musculatura respiratoria por fatiga del diafragma y de los 
músculos respiratorios, con episodios recurrentes de infección pulmonar (neumonías y 
atelectasias) y falla respiratoria; asociada con complicaciones tales como la malnutrición y la 
deshidratación, en el momento de la muerte del paciente en un 81% de los casos hay presencia de 
sintomas bulbares (Hardiman, 2000 ). 
En algunos pacientes, la degeneración de los núcleos motores craneales de la parte inferior del 
tronco encefálico se genera en las fases iniciales, en un 45% de los casos que evolucionan 
rápidamente, es lo que se conoce como parálisis bulbar progresiva o esclerosis lateral amiotrófica 
bulbar. En estos pacientes predominan las alteraciones en la deglución y fonación, y la evolución 
clínica es en un periodo de 1 a 2 años (Hardiman, 2000 ). 
Tabla 3. Signos y síntomas de afectación de NMS – NMI 
Signos y Síntomas de afectación de NMS Signos y Síntomas de afectación de NMI 
 Pérdida de destreza. 
 Pérdida de fuerza muscular. 
 Espasticidad. 
 Hiperreflexia patológica. 
 Reflejos patológicos (Babinski, 
Hoffman) 
 Exaltación de reflejos en una 
extremidad atrófica. 
 Parálisis Pseudobulbar. 
 Labilidad Emocional. 
 
 Pérdida de fuerza muscular. 
 Atrofia muscular. 
 Hiporreflexia. 
 Hipotonía muscular. 
 Fasciculaciones. 
 Calambres musculares. 
 Síndrome bulbar. 
Fuente: (Junta de Andalucía consejería de salud y biesnestar social., 2012). 
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No se presentan manifestaciones esfinterianas, oculares, cognitivas ni de la sensibilidad, puede 
haber compromiso de las funciones intelectuales en un 3-5% de los casos, en el momento de 
tratarse de la ELA heredada con demencia frontotemporal, siendo una demencia progresiva 
caracterizada por la degeneración selectiva de los lóbulos frontal y temporal anterior, en la forma 
esporádica no se presenta esta alteración (Mackenzie, 2010).  
 
5.2.5 Patrones Clínicos 
 
Para el diagnóstico de la ELA se requiere asociación de signos de NMS y NMI, sin embargo, al 
inicio de la enfermedad los signos de alguna de ellas pueden estar ausentes, lo que conlleva a la 
descripción de diferentes formas clínicas en función de la semiología predominante: 
 
 
Tabla 4. Clasificación de Patrones Clínicos 
Fuentes: (Zapata-Zapata CH, 2016), (Kim WK, 2009) y (Andersen PM, 2012). 
 
ELA Clásica 
• Representa el 65% a 
70% de los casos, en 
el pico de edad de 58 
a 63 años, en este 
patrón hay afectación 
de neurona motora 
cortical y medular, su 
inicio se da en 
extremidades 
superiores y progresa 
en poco tiempo al 
resto de la 
musculatura, incluida 
la alteración bulbar y 
por ultimo falla 
respiratoria. 
ELP 
•  Representa el 20% de 
los casos de las 
enfermedades 
motoneuronales, su 
manifestación inicia 
con paraparesia 
espástica pura y con el 
transcurso del tiempo 
va afectando los 
brazos, las manos y 
los músculos 
orofaríngeos.  
•   El 50 % de los 
pacientes pueden 
tener espasticidad de 
la vejiga urinaria. La 
progresión es mucho 
más lenta que en los 
casos de ELA clásica y 
la supervivencia es 
mayor.  
AMP 
  En esta variante de 
ELA hay únicamente 
signos de lesión de la 
NMI. Es más común 
en varones que en 
mujeres (relación 4:1).  
  La velocidad de 
progresión es muy 
variable, por lo general 
más lenta que en la 
forma clásica. Se han 
documentado casos 
de supervivencia de 15 
años o más. Contrario 
a lo que sucede en la 
ELP, muchos 
pacientes con AMP 
pueden presentar 
signos de daño de la 
NMS después de 
muchos años de haber 
comenzado la 
enfermedad, por lo 
que se la ha 
denominado “ELA con 
predominio de daño de 
la NMI. 
PBP 
 Constituye del 20 al 
30% de los casos de 
ELA.  
  Se caracteriza por 
inicio y predominio del 
síndrome bulbar 
(disartria, disfonía y 
disfagia), con signos 
de NMI bulbar 
(fasciculaciones 
linguales y atrofia de la 
lengua) acompañados 
de labilidad emocional, 
hiperreflexia y 
espasticidad, el tiempo 
de evolución y 
supervivencia es de 
uno a dos años.   
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Independientemente del tipo de inicio de la enfermedad, alrededor del 80% de los pacientes con 
ELA, desarrollarán signos y síntomas de afectación bulbar, principalmente disfagia, disartria y 
alteraciones de la tos (Rocha, 2005).   
5.3. DIAGNÓSTICO DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA 
 
El diagnóstico es principalmente clínico, basado en los signos y síntomas que presenta el paciente 
y en una exploración neurológica completa, debido a que no existe una prueba complementaria 
que permita un diagnostico inequívoco (FUNDELA, 2016). Los hallazgos de la exploración física 
pueden ser complementados con pruebas de imagen cerebral, entre estos la radiografía de cráneo, 
TAC, resonancia magnética, SPECT, PET, las cuales deben realizarse con el fin de excluir otros 
diagnósticos y para descartar anomalías del cerebro o medula ósea, también mediante estudios 
electrofisiológicos (Brooks, 2000). 
 
Los estudios electrofisiológicos son complementos fundamentales e indispensables en la 
confirmación del diagnóstico, dado que la electromiografía con aguja confirma la afectación 
neurógena difusa de los músculos clínicamente implicados y permite diferenciar la afectación 
neurógena subclínica en los músculos aparentemente no afectados, de tal forma que ayuda a 
establecer un diagnóstico precoz.  
 
Las alteraciones electromiográficas presentan la perdida de unidades motoras, gran incremento del 
territorio de unidad motora con ondas positivas, fibrilaciones y fasciculaciones (Behnia M, 1991).  
La electromiografía de fibra única es de gran utilidad como método complementario a la 
electromiografía convencional en el diagnóstico de la ELA, ya que estudia la actividad de las fibras 
musculares individuales y de las placas motoras (Dinca-Avarvarei L, 2005). El tiempo promedio de 
retraso entre el inicio del cuadro clínico y el establecimiento del diagnóstico de la ELA es de 
aproximadamente 12 meses, generalmente un 26-42% de los pacientes son inicialmente mal 
diagnosticados, esta demora en el diagnóstico es extremadamente prolongada considerándose 
que la supervivencia media de la enfermedad es de 30 – 36 meses.    
 
Las causas de un diagnóstico erróneo o prolongado de la ELA pueden considerarse por factores 
como; coexistencia de otras enfermedades, llegar a conclusiones erróneas con los resultados de 
los exámenes neurofisiológicos o de imagen, no estar familiarizados con el cuadro clínico de la 
enfermedad.  
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 Fuente: (Zapata-Zapata CH, 2016) 
El algoritmo para el diagnóstico de ELA según los criterios de El Escorial 
a
Principales diagnósticos diferenciales: intoxicación 
por metales pesados, síndrome neurovascular, esclerosis múltiple, compresión medular, trastorno carencial, mononeuritis 
múltiple, neuropatía motora multifocal, atrofia muscular espinal, atrofia muscular espinal bulbar (enfermedad de Kennedy), 
amiotrofia focal benigna, síndrome pospolio. 
b
Segmentos espinales: cervical, torácico y lumbosacro. ELA (esclerosis lateral 
amiotrófica), NMI (neurona motora inferior), NMS (neurona motora superior) y EMG (electromiografía). 
Algoritmo.1 Diagnóstico de ELA. 
Condición 1 
     Evidencia de lesiones de la NMI 
- Manifestaciones clínicas  
- Hallazgos en la EMG: 
 Evidencia de 
denervación o 
reinervacion . 
 Faciculaciones.  
  
Condición 2 
Evidencia de lesiones de la NMS 
- Manifestaciones clínicas 
Propagación, progresión y combinación de las condiciones 1 y 2 
-Afecciones de un segmento 
bulbar más dos segmentos 
espinales (b) 
-Afecciones de tres segmentos 
espinales. 
- Afección de dos segmentos 
espinales y que la condición sea 
rostral d la condición 1. 
- Afección de un segmento espinal 
- Solo condición 2 afectando dos o 
más segmentos espinales. 
- Condición 1 frente a la condición 
2. 
ELA Definida ELA probable ELA Posible 
Se descartan diagnostico diferenciales por laboratorio, electrodiagnóstico y neuroimágenes (a) 
 
Sospecha de ELA 
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En 1994 el comité de la World Federation of Neurology, presentó los Criterios de el Escorial, los 
cuales clasifican las categorías diagnósticas, en definitiva, probable, posible, sospecha de ELA, 
siendo estos revisados en 1998 y desde ahí usados hasta la fecha como guías diagnósticas. 
Tabla 5.  Categorías Diagnosticas. 
ELA DEFINITIVA 
Evidencia clínica de signos de NMS y de NMI en 3 regiones. (Bulbo raquídeo, médula cervical, médula dorsal, 
médula lumbosacra. 
ELA PROBABLE 
Evidencia clínica de signos de NMS y de NMI en al menos 2 regiones, con predominio de los signos de NMS 
sobre los de la NMI. 
ELA POSIBLE 
Evidencia clínica de signos de NMS y de NMI en una región, o los signos de NMS se encuentran solamente 
presentes en una región, y los signos de NMI están definidos por criterios de EMG en al menos 2 
extremidades, previa aplicación de protocolos de neuroimagen y laboratorio para excluir otras causas. 
SOSPECHA DE ELA 
Signos de NMI en 2 o 3 regiones, por ejemplo, atrofia muscular progresiva y otros síndromes motores. 
Fuente: (Neurology, 2001) 
El diagnostico clinico de la ELA, presenta varios criterios dentro de varios niveles de certeza por 
estudios clinicos dependiendo de la presencia de signos en las NMS y NMI. 
Tabla 6. Criterios para el diagnóstico de la ELA. 
PRESENCIA DE AUSENCIA DE 
 Evidencia de degeneración del tipo de NMI, 
mediante examen clínico, electrofisiológico o 
neuropatológico, al menos en dos 
extremidades. 
Evidencia clínica de enfermedad del SNC aparte de la ELA, 
con una historia natural de progresión, por ejemplo 
enfermedad de Parkinson, demencia. 
Evidencia de degeneración de NMS en al 
menos una región; bulbar, cervical o 
lumbosacra. 
Evidencia clínica de enfermedad del sistema nervioso 
periférico con una historia natural de progresión, por 
ejemplo poli neuropatía diabética,  
poli neuropatía hereditaria. 
Entendimiento progresivo de los síntomas o 
signos dentro de una región o de otras 
regiones, determinados por historia clínica o 
exploración clínica. 
Anormalidades neurogénicas a nivel de esfínteres. 
 Signos sensoriales, excepto aquellos atribuidos por la 
edad. 
Fuente: (Brooks, 2000) 
 
 
 
 
 
 
  
Página 42 
 
 
5.3.1 Diagnóstico diferencial 
 
Para realizar un diagnostico diferencial usualmente se requiere el uso de EMG complementado con 
estudios de neuroimagen, las enfermedades que pueden llevar un diagnostico erroneo son: hernia 
discal/compresion medular, radiculopatias diabeticas, mielopatias, polineuropatias o neuropatias 
sensitivomotoras hereditarias, sindrome de Guillain-Barré, canal lumbar estrecho, 
artrosis/periartritis, osteoporosis, esclerosis multiple, paraparesia espática familiar, siendo otras 
entidades a considerar. (Fustinioni JC, 1997).   
En los casos de síndrome bulbar, el diagnóstico diferencial se realiza comparándose con un 
síndrome pseudobulbar. 
 
Tabla 7. Diagnóstico diferencial de síndrome bulbar y pseudobulbar. 
SINTOMAS SINDROME BULBAR 
SINDROME 
PSEUDOBULBAR 
Lesión Núcleos Bulbares Haz geniculado (bilateral) 
Parálisis labioglosolaringea Presente Presente 
Atrofia de lengua Presente Ausente 
Fasciculaciones Presente Ausente 
Crisis de llanto y risa espasmódicos Ausente Presente 
Reflejo cremasteriano Disminuido o abolido Exaltado 
Manifestaciones piramidales y 
extrapiramidales 
Ausente Presente generalmente 
Fuente: (Fustinioni JC, 1997)  
 
Las implicaciones de un diagnostico errado tanto para el paciente como para la familia pueden ser 
graves debido al inicio de un tratamiento inadecuado de la enfermedad, es importante el establecer 
un diagnostico asertivo y oportuno con el fin de que el paciente pueda tomar decisiones acerca de 
la terapia invasiva, la cual será necesaria en los estadios terminales de la enfermedad, entre estos 
la colocación de tubos nasogástricos, gastrostomías, traqueotomía, ventilación mecánica 
(Fustinioni JC, 1997). 
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5.4. PRONÓSTICO Y TRATAMIENTO 
 
En la ELA el pronóstico es fatal, causando la muerte en un plazo no mayor de 6 años, es una 
enfermedad progresiva, generando una vida de total dependencia, resultando en el fallecimiento 
del paciente en un 50% de los casos a los 3 años del inicio de la misma. Durante el curso de esta 
patología se presentan complicaciones respiratorias, trastornos de la deglución que causan 
bronconeumonía aspirativa, siendo esta la causa más frecuente de la muerte (Venkova-Hristova, 
2012).  
 
Al carecer de un tratamiento curativo, este debe ser enfocado en la atención temprana, prevención 
de deterioro prematuro y afrontamiento del proceso de dependencia, a su vez debe ser integral y 
multidisciplinario desde el momento en el que se diagnostica hasta su fase terminal (Borasio, 
2001).  Teniendo en cuenta el carácter progresivo de esta enfermedad y su pronóstico se hace 
fundamental el tratamiento farmacológico de base, el sintomático y el rehabilitador, el apoyo 
psicológico, el apoyo social y el uso del cuidado paliativo desde una perspectiva multidisciplinaria lo 
cual ayuda en la evolución, supervivencia y calidad de vida de los pacientes con ELA (Arpa J, 
2007).   
 
5.4.1 Tratamiento farmacológico de base 
 
Hasta la década de los noventa, el manejo de la ELA era sintomático y básicamente paliativo. Al 
completarse los estudios de fase III, fue aprobado el 12 de diciembre de 1995 por parte de la FDA 
en los Estados Unidos el uso del Riluzole (Martínez, 2007). Considerado en la actualidad como el 
único fármaco aprobado para el tratamiento de la ELA. 
 
El Riluzole está clasificado como un medicamento de accion sobre el sistema nervioso, siendo esta 
la descripcion de su código ATC: 
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Tabla 8. Clasificación ATC Riluzole. 
 
Fuente: (medicamentos, 2017) 
 
El Riluzole es un derivado del benzotiazol, el cual interfiere con la transmisión mediada por 
glutamato en el SNC (Food and Drug Administration, 2016). 
O
F
s
NH2
N
F
F
 
Imagen 6. Fórmula Estructural del Riluzole 
6-(trifluorometoxi)benzo[d]tiazol-2-amina 
 
Realizada por el Autor en: (ACD/ChemSketch, 2017). 
 
 
 
 
ESLCEROSIS 
LATERAL 
AMIOTRÓFICA 
N. Sistema 
Nervioso 
N07 Otros 
Medicamentos  
N07XX Otros 
medicamentos  
N07XX  Otros 
medicamentos 
N07XX02 
Riluzol 
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5.4.2  Modelo Farmacocinético – Farmacodinámico 
 
5.4.2.1 Propiedades Farmacocinéticas. 
 
La farmacocinética del Riluzole se ha evaluado en voluntarios varones sanos después de una 
administración oral única de 25 a 300 mg y tras una administración oral de dosis múltiples de 25 a 
100 mg dos veces al día. Los niveles plasmáticos aumentan de forma lineal con la dosis. El perfil 
farmacocinético es dosis-independiente. Con la administración de dosis múltiples (10 días de 
tratamiento a 50 mg dos veces al día de Riluzole), el Riluzole inalterado se acumula en plasma 
duplicándose y alcanzándose el estado estacionario en menos de 5 días. 
 
Grafico 1. LADME del Riluzole. 
 Fuente: (Aventis, 2016) 
La eficacia del Riluzole aumenta en cuanto sea administrado tempranamente respecto al inicio de 
la enfermedad, su uso resulta retrasando la aparición de la traqueotomía o la dependencia de la 
ventilación asistida, el desarrollo de la misma e incrementando el tiempo de supervivencia del 
paciente (Andersen PM, 2012), (Miller R. , 2009).  
La dosis diaria recomendada en adultos es de 100 mg (50 mg cada 12 horas), los niveles 
plasmáticos aumentan de forma lineal con la dosis; en dosis múltiples; 10 días de tratamiento con 
50mg cada 12 horas, alcanza el estado estacionario en menos de 5 días.  
Absorcion 
•El riluzole se absorbe rápidamente tras la administración oral con concentraciones plasmáticas 
máximas que aparecen entre los 60 y 90 minutos (Cmax = 173 72 (SD) ng/ml). Se absorbe alrededor 
del 90% de la dosis. La biodisponibilidad absoluta del riluzole es del 60%  18%. 
Distribucion 
•El riluzol se distribuye ampliamente por el organismo y se ha demostrado que atraviesa la barrera 
hematoencefálica. El volumen de distribución del riluzol es de 245  69 l (3,4 l/kg). La unión del 
riluzoel a proteínas plasmáticas es de un 97%, aproximadamente. El riluzole se une principalmente a 
la albúmina sérica y a las lipoproteínas. 
Biotransfor
macion 
•Metaboliza ampliamente por el citocromo P450 y subsiguiente glucuronidación. Estudios in vitro con 
preparaciones de hígado humano demuestran que el citocromo P450 1A2 es la principal isoenzima 
implicada en el metabolismo del riluzole. En la orina se han identificado riluzole inalterado y los 
siguientes metabolitos: tres derivados fenólicos y un derivado ureido. 
Eliminacion 
•La semivida de eliminación varía entre 9 y 15 horas. El riluzole se elimina principalmente por la 
orina.La excreción urinaria global supone alrededor del 90% de la dosis. 
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El Riluzole presenta un efecto terapéutico ligero en la función bulbar y de extremidades, sin 
embargo, no hay una evidencia que el riluzole ejerza un efecto terapéutico sobre la función motora, 
función pulmonar, fasciculaciones, fuerza muscular y síntomas motoras, en las últimas etapas de la 
ELA no se ha demostrado su efectividad. La American Academy of Neurology considera 
demostrado que el riluzole prolonga la supervivencia en pacientes con diagnóstico definitivo o 
probable con la capacidad vital mayor del 60%, sin traqueotomía, presencia de síntomas de menos 
de cinco años de evolución de acuerdo a los criterios de el Escorial, este medicamento ha 
demostrado prolongar la sobrevida más evidentemente en pacientes menores de 75 años (Pratt, 
2012). 
Los efectos secundarios más frecuentes relacionados con el riluzole son: astenia, náuseas, cefalea 
y elevaciones en las pruebas de función hepática, durante el tratamiento se requiere valoración de 
enzimas hepáticas constantemente. El medicamento en general es considerado con un perfil de 
seguridad favorable y con muy pocos efectos secundarios serios. (Aventis, 2016) 
 
En la actualidad se experimentan nuevos fármacos que pueden modificar el curso de la ELA, 
incluyendo entre estos ceftriaxona y altas dosis de metilcobalamina reduciendo los niveles de 
homocisteina, aminoácido excitador que media toxicidad en células neuronales, el dexpramipexol, 
antioxidante que actúa a nivel mitocondrial, el cual ocasionó cambios positivos en ensayo clínico II 
demostrando un incremento en sobrevivencia (Cudkowicz, 2011), sin embargo, en estudios clínicos 
fase III no demostró cambios significativos en funcionamiento o sobrevivencia (Venkova-Hristova, 
2012). 
 
5.4.2.2 Propiedades Farmacodinámicas. 
 
Mecanismo de Acción. 
 
La excitotoxicidad del glutamato y el aumento del mismo conlleva a la muerte de las neuronas 
motoras o apoptosis neuronal, el mecanismo de acción del Riluzole es desconocido, sin embargo, 
sus propiedades farmacológicas incluyen que pueden estar relacionadas con su efecto inhibidor 
sobre la liberación del glutamato, inactivación de canales de sodio voltaje dependientes y bloquea 
las acciones postsinápticas de los receptores NMDA (Pratt, 2012).  Otros fármacos reducen la 
presencia de glutamato en la sinapsis como la lamotrigina, dextrometorfano o análogos del GABA, 
neurotransmisor que bloquea la biosíntesis del glutamato como la gabapentina, vigabatrina, pero 
no han demostrado eficacia terapéutica (Miller R. , 2009), (Miller R. J., 2001). 
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Imagen 7. Mecanismo de Acción del Riluzole. 
 
5.4.2.3 Eficacia Y Seguridad Clínica 
 
De acuerdo a estudios realizados de seguridad y eficiencia para el Riluzole el cual solo se ha 
estudiado únicamente en ELA. Por lo tanto, Riluzole no debe utilizarse en pacientes con otras 
enfermedades de las neuronas motoras. 
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Tabla 9. Eficacia y Seguridad Clínica Del Riluzole. 
No PACIENTES 
TIPO DE 
ENSAYO 
TIEMPO 
TOMA 
DOSIS RESULTADO 
TIEMPO DE 
SUPERVIVENCIA 
RILUZOLE VS 
PLACEBO 
155 pacientes aleatorios 
 
 
 
N.E 
12 a 21 meses 
Riluzole 
100 mg/día 
(50 mg dos 
veces al 
día) o 
placebo 
Se prolongó significativamente en los 
pacientes que recibieron Riluzole en 
comparación con los pacientes que 
recibieron placebo. 
 
17,7 meses para el 
grupo de Riluzole 
frente a 14,9 meses 
para el grupo 
placebo. 
959 pacientes con ELA aleatorios 
Dosis-
respuesta 
18 
meses 
Riluzole 
50, 100, 
200 
mg/día, o 
placebo 
La supervivencia fue 
significativamente más elevada, en 
comparación con los pacientes que 
recibieron placebo. Los pacientes 
tratados con riluzole 100 mg/día. El 
efecto del riluzole 50 mg/día no fue 
estadísticamente significativo 
comparado con placebo y el efecto de 
200 mg/día fue esencialmente 
comparable al de 100 mg/día 
Alcanzó 16,5 meses 
para el grupo de 
riluzole 100 mg/día 
frente a 13,5 meses 
para el grupo 
placebo 
respectivamente. 
204 pacientes japoneses con ELA  
Doble-
ciego 
18 meses 
Riluzole 
100 mg/día 
(50 mg dos 
veces 
diarias) o 
placebo 
En este estudio se valoró la eficacia 
sobre la incapacidad para caminar 
solo, pérdida funcional de las 
extremidades superiores, 
traqueotomía, necesidad de 
ventilación artificial, intubación 
gástrica para alimentarse o muerte. 
La diferencia entre la supervivencia 
de pacientes no traqueotomizados 
tratados con Riluzole y el grupo 
placebo, no fue estadísticamente 
significativa. 
El meta-análisis que 
incluye este estudio 
y los descritos 
previamente, 
muestran un efecto 
menos marcado del 
riluzole sobre la 
supervivencia, al 
compararlo con el 
placebo 
Fuente: (Aventis, 2016) 
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5.5. Tratamiento sintomático 
 
Es importante el conocimiento, tratamiento y seguimiento de toda la sintomatología asociada a la 
evolución de la ELA, tanto en lo que respecta en los principales síntomas: disfagia, debilidad, 
disartria e insuficiencia respiratoria, como al resto de la sintomatología; espasticidad, 
fasciculaciones, dolor, sialorrea, etc. 
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Tabla 10.Tratamiento farmacológico de base y sintomático de la ELA. 
 
MEDICAMENTO 
DENOMINACIÓN 
COMÚN 
INTERNACIONAL 
CODIGO 
ATC 
PRESENTACIÓN 
FARMACÉUTICA 
SÍNTOMAS 
VÍA DE 
ADMINISTRACIÓN 
MECANISMO DE ACCIÓN 
RILUZOL Riluzole 
N07XX02 
 
Tabletas ELA Definitiva o probable Oral 
En ELA definitiva o probable, con menos de 5 años 
de evolución, capacidad vital mayor del 60% y sin 
traqueotomía. Inhibición de la liberación de 
glutamato a nivel presináptico, con el fin de 
prolongar la supervivencia de los pacientes. 
AMITRIPTILINA  
Amitriptilina 
Clorhidrato. 
N06AA09 Tabletas 
 
 
Sialorrea 
 
 
 
Oral 
 
El exceso de salivación se debe a factores como: 
deficiencia en el cierre de los labios, pérdida de la 
capacidad de deglución autonómica, disminución 
del control postural de la cabeza, alteraciones en el 
sistema vegetativo y cierre defectuoso del velo 
faríngeo. Efecto antimuscarínicos y anticolinérgicos. 
ATROPINA GOTAS 
Atropina 
clorhidrato 
A03BA01 Gotas 
ESCOPOLAMINA, PARCHE 
TRANSDÉRMICO 
Escopolamina 
Butilbromuro 
A03BB01 Parches Transdérmico 
TOXINA BOTULINICA TIPO 
A 
Botulínica Toxina 
A 
M03AX01 
Solución 
Inyectable 
Infiltración en 
glándulas salivares 
BROMURO DE 
IPRATROPIO  
Bromuro De 
Ipratropio 
Monohidrato 
R03BB01 
R01AX03 
Inhalador 
 
 
Secreciones Bronquiales 
 
 
Oral 
 
Mejorar eliminación de secreciones y disminución 
de la producción de las mismas. Efectos 
anticolinérgicos, beta antagonistas y mucolíticos. 
  
  
PROPANOLOL.  
Propranolol 
Clorhidrato 
C07AA05 Tabletas 
N- ACETILCISTEINA.  Acetilcisteína R05CB01 Inhalador Nasal 
AMITRIPTILINA  
Amitriptilina 
Clorhidrato. 
N06AA09 Tabletas 
Depresión y Ansiedad 
 
 
Oral 
Disminución de cuadros depresivos y episodios de 
ansiedad. Administración de antidepresivos 
tricíclicos, Inhibidores de recaptación de serotonina 
y ansiolíticos. 
 
 
 
 
 
FLUOXETINA  Fluoxetina N06AB03 Tabletas 
Oral 
 PAROXETINA  Paroxetina N06AB05 Tabletas 
AMITRIPTILINA  
Amitriptilina 
Clorhidrato. 
N06AA09 Tabletas 
 
Labilidad emocional / 
Oral 
 
Reducción de frecuencia y gravedad de episodios 
de risa y llanto. 
  
Página 51 
 
MEDICAMENTO 
DENOMINACIÓN 
COMÚN 
INTERNACIONAL 
CODIGO 
ATC 
PRESENTACIÓN 
FARMACÉUTICA 
SÍNTOMAS 
VÍA DE 
ADMINISTRACIÓN 
MECANISMO DE ACCIÓN 
DEXTROMETORFANO  
Dextrometorfano 
Bromhidrato 
R05DA09 Tabletas 
Afectación Pseudobulbar 
 
 
   
  
QUINIDINA 
Sulfato De 
Quinidina 
C01BA01 Tabletas 
AINES N.A M01 
Tabletas, 
Ampollas Calambres Musculares 
 
Oral 
 
Efectos antiespásticos, relajantes musculares. 
  
SULFATO DE QUININA  
Sulfato De 
Quinidina 
P01BC01 Tabletas 
BACLOFENO  Baclofeno M03B Tabletas 
Espasticidad 
 
 
 
 
Oral 
 
Disminución significativa en trismus y estridor. 
  
  
  
  
TIZANIDINA  
Tizanidina 
Hidrocloruro 
M03BX02 Tabletas 
DIAZEPAM  Diazepam 
N05BA01 
N05BA1 
Tabletas 
GABAPENTINA  Gabapentina N03AX12 Tabletas 
TOXINA BOTULINICA 
Botulínica Toxina 
A 
M03AX01 Ampollas Infiltración 
HIPNÓTICOS: 
 ZOLPIDEM 
Zolpidem Tartrato N05CF02 
Tabletas Insomnio Oral 
Conciliación del sueño, tener precaución por 
depresión respiratoria. 
BENZODIACEPINAS Benzodiacepinas N05BA 
LORAZEPAM   Lorazepam N05BA06 
DIAZEPAM Diazepam 
N05BA01 
N05BA17 
ANALGESICOS NO 
NARCOTICOS 
N.A N02B 
Tabletas 
Ampollas 
Dolor 
 
 
Oral - Intravenoso 
 
 
Alivio sintomático del dolor producido por 
deformidades articulares relacionadas a la 
inmovilidad prolongada. Efectos analgésicos 
manteniendo la dosis efectiva mínima. 
  
  
ANALGESICOS OPIOIDES N.A N02 
Tabletas 
Ampollas 
AINES N.A M01 
Tabletas 
Ampollas  
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5.5.1 Tratamiento rehabilitador 
 
El principal objetivo del tratamiento rehabilitador consiste en prolongar la capacidad funcional, 
proveer la independencia y brindar al paciente la mejor calidad de vida posible, síntomas para los 
cuales no existe aún tratamiento farmacológico, sino el empleo de métodos invasivos y no 
invasivos con el fin de sustituir con medios artificiales las funciones bulbares afectadas, como lo 
son la debilidad, nutrición, articulación de palabra y respiración (Bede, 2011).  
 
5.5.2 Debilidad 
 
La debilidad es uno de los síntomas más marcado de los pacientes con ELA, su tratamiento es 
específico de rehabilitación y se plantea en función del estado clínico y estadio evolutivo en que se 
encuentre el paciente. Es necesario adaptar el tratamiento por medio de un equipo 
interdisciplinario como lo es; fisioterapeuta, terapeuta ocupacional y logopeda, de manera 
individualizada de acuerdo a la tolerancia y necesidades del paciente, intentando mantener 
durante todo el tiempo que sea posible la máxima funcionalidad e independencia (Krivickas, 2002).   
 
5.5.3 Nutrición y disfagia 
 
 
El estado nutricional y el peso corporal son factores importantes de predicción de supervivencia, 
en las primeras fases de la enfermedad la disfagia se evidencia notablemente por presencia de tos 
al comer, atragantamientos, mucosidad abundante o regurgitación de líquidos por la nariz. 
Factores que restringen la adecuada nutrición se desarrollan progresivamente adicionales a un 
hipermetabolismo, posiblemente contribuyendo a una neurodegeneración más rápida (Jawaid, 
2010).   
Dentro de las consecuencias funcionales se encuentran la asfixia, aspiración, pérdida de peso y 
deshidratación. La disfagia al ser uno de los primeros síntomas que evidencian una disfunción en 
la deglución no es la única razón de la malnutrición y pérdida de peso, al presentarse debilidad en 
los miembros superiores se enlentece la ingestión y hace que el paciente dependa de terceros 
para alimentarse.  
La ansiedad y depresión también puede llevar a la anorexia, el presentar una ingesta reducida de 
líquidos y fibra más el uso de opioides pueden causar constipación y pérdida del apetito 
(Radunovic, 2007). El sistema inmunológico se ve seriamente debilitado debido a la desnutrición.  
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En el inicio de la disfagia se hace necesaria la modificación de la consistencia de los alimentos, 
utilización de espesantes para la ingesta de líquidos, medidas posturales para la ingesta. Al 
progresar la disfagia es evidente la necesidad de un sistema alternativo a la alimentación oral, 
empleándose diversos métodos de nutrición enteral dentro de estos; sondas nasogástricas, 
yeyunostomía, aunque el más utilizado debido a su simplicidad es la sonda de gastrostomía 
adicional a su adecuada tolerancia y su fácil manejo, no solo mejorando la calidad de vida del 
paciente sino también la supervivencia de los mismos con sintomatología bulbar (Miller R. , 2009).  
 
5.5.4 Disartria 
 
Se manifiesta en el curso evolutivo de la enfermedad en un 80% de pacientes con ELA, algunas 
ocasiones se originan por la debilidad de la musculatura orofacial y por la atrofia de la lengua y de 
los labios, en otros casos es una complicación que se deriva de la espasticidad. El tratamiento se 
basa en la logo pedagogía orientado a realizar ejercicios para mejorar la movilidad de la 
musculatura orofacial, favoreciendo así la inteligibilidad del lenguaje y la expresividad y también 
para ayudar en la deglución en los casos que exista la disfagia (Mancinelli, 1994).  
 
5.5.5 Insuficiencia respiratoria 
 
La insuficiencia respiratoria suele desarrollarse como consecuencia de la progresión natural de la 
enfermedad, generando debilidad de los músculos respiratorios, o de forma aguda 
desencadenada por una infección pulmonar o por una neumonía por aspiración, siendo más rara 
su presentación como primer síntoma. La realización de ejercicios de fisioterapia respiratoria en 
todos los pacientes que manifiesten dificultad respiratoria o para tratar secreciones.  
En las fases iniciales el tratamiento consiste en realizar maniobras encaminadas a suplir en lo 
posible la incapacidad de los músculos inspiratorios así conseguir distender los pulmones y tórax, 
y a su vez los músculos expiratorios con el fin de generar flujos efectivos para toser y evitar los 
tapones mucosos, atelectasias y otras complicaciones derivadas de la insuficiencia respiratoria 
(Sica RE, 2007). Es frecuente que los pacientes con ELA presenten hipoventilación nocturna, 
manifestada clínicamente por ortopnea, insomnio, nerviosismo, cefalea, somnolencia diurna, 
cuando la capacidad vital desciende aproximadamente por debajo de 1L o del 50% del valor 
teórico esperado, son criterios de hipoventilación nocturna o alteración gasométrica con presión 
parcial de dióxido de carbono (PCO2) por encima de 50mmHg está indicada la asistencia 
ventilatoria (Mahajan KR, 2012). 
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La oxigenoterapia en general no es recomendable ya que al disminuir el estímulo del centro 
respiratorio puede aumentar la retención de dióxido de carbono y empeorar la situación. Siendo 
reconocida de forma más unánime la idoneidad de la asistencia ventilatoria no invasiva con 
mascarilla nasal y presión positiva inspiratoria o mixta, inspiratoria y espiratoria. La cánula 
endotraqueal y la ventilación mecánica se emplea en los casos de insuficiencia respiratoria de 
instauración aguda, empleada también en episodios de agudización en fases más avanzadas 
(Calzada-Sierra, 2001). 
5.6. USO SEGURO DE MEDICAMENTOS 
 
Los medicamentos constituyen un recurso terapéutico de vital importancia, en el cual su uso 
adecuado se hace fundamental para proteger, promover y restablecer la salud. Sin embargo, las 
complejas secuencias de acción que se relacionan con la selección, adquisición, almacenamiento, 
prescripción, distribución y administración de los medicamentos presentan innumerables 
intervenciones humanas y transferencia de información entre los profesionales de la salud, 
cuidadores y pacientes, quienes son susceptibles de errores e imprecisiones. 
 
El uso seguro de los medicamentos es una actividad que involucra a pacientes, cuidadores, 
profesionales de salud, instituciones de salud y demás integrantes del SGSSS, comprendiendo la 
detección, prevención y tratamiento de los eventos adversos relacionados con los medicamentos, 
los cuales son frecuentes en los ámbitos hospitalarios y ambulatorios conduciendo a un 
incremento de morbilidad, mortalidad y los costos económicos asociados a estos (Baker GR, 
2004).   
En estudios realizados sobre la seguridad en atención en salud tanto de carácter nacional como 
internacional se ha encontrado que el uso seguro de medicamentos es una de las medidas 
efectivas para la prevención de situaciones de riesgo para la salud humana. Adicional a esto se ha 
evidenciado que la presencia de errores de medicación ocurre hasta en un 67% de las 
prescripciones médicas y la administración y dispensación de estos se asocia a errores y riesgos 
para la salud (Social M. d., 2007). 
Los eventos adversos asociados al consumo de medicamentos generan una gran repercusión 
asistencial, social y económica, que requiere ser abordada por los sistemas sanitarios de los 
países, cuyo incremento de complejidad es por sí misma la principal responsable de este 
problema (Valverde M, 2001).   
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Actualmente en Colombia se avanza en la implementación de la política de seguridad del paciente, 
liderada por el Sistema Obligatorio de Garantía de Calidad de la Atención en salud, cuyo objetivo 
principal es prevenir la ocurrencia de situaciones que afecten la seguridad del paciente, reducir y 
de ser posible eliminar la ocurrencia de eventos adversos. Dentro del marco de esta política y del 
programa nacional de Farmacovigilancia, dirigido por el INVIMA, corresponde implementar 
acciones de uso seguro de medicamentos. 
 
El uso seguro de medicamentos comprende la prevención y gestión de los problemas de 
seguridad y de los errores de medicación que afectan a pacientes tanto de niveles hospitalarios 
como ambulatorios, los cuales unas de sus causas se deben al desconocimiento o incumplimiento, 
total o parcial, de las secuencias correctas de utilización de los medicamentos, presentándose 
omisión en la administración de los mismos a nivel ambulatorio necesarios, duplicidades en el 
consumo de fármacos, prescripciones de dosis, formas de administración incorrectas, entre otras 
(INVIMA, 2014).   
  
En Colombia tanto los profesionales de salud, como los cuidadores y pacientes cuentan con 
centros de información sobre medicamentos que atienden consultas sobre el uso de productos 
farmacéuticos a través de canales electrónicos y telefónicos, dentro de estos se encuentra el  
CIMUN (INVIMA, 2014).   
5.7.    PROBLEMAS RELACIONADOS CON MEDICAMENTOS  
 
Son situaciones que en el proceso de uso de medicamentos causan o pueden causar la aparición 
de un resultado negativo asociado a la medicación (RNM). Los PRM son elementos de proceso 
entendiendo como tal todo lo que acontece antes del resultado, que suponen para el usuario de 
medicamentos un mayor riesgo de sufrir RNM. Y a los RNM, como los resultados en la salud del 
paciente no adecuados al objetivo de la farmacoterapia y asociados al uso de medicamentos. Se 
define como “sospecha de RNM” la situación en la cual el paciente está en riesgo de sufrir un 
problema de salud asociado al uso de medicamentos, generalmente por la existencia de uno o 
más PRM, a los que podemos considerar como factores de riesgo de este RNM. (Consenso de 
Granada, 2007). 
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En este documento, se admite que las causas pueden ser múltiples, por lo cual propone un listado, 
no exhaustivo ni excluyente de PRM. Se puntualiza que, para el análisis de los PRM, cualquiera 
que sea la clasificación o el listado que se utilice, se debe recordar que estos problemas se 
relacionaran con la necesidad, la efectividad y la seguridad del medicamento. En el 2007 se 
publica el Tercer Consenso de Granada sobre PRM y RNM, y se propone una clasificación de los 
resultados negativos asociados a la medicación como causas de los problemas de salud derivados 
de la farmacoterapia.  
Tabla 11. Clasificación de Resultados Negativos asociados a la Medicación (RNM) 
Fuente: (Consenso de Granada, 2007) 
Tabla 12. Listado de Problemas Relacionados con Medicamentos (PRM) 
 Administración errónea del medicamento 
 Características personales 
 Conservación inadecuada 
 Contraindicación  
 Dosis, pauta y/o duración no adecuada 
 Duplicidad 
 Errores en la dispensación 
 Errores en la prescripción 
 Incumplimiento    
 Interacciones 
 Otros problemas de salud que afectan al tratamiento 
 Probabilidad de efectos adversos 
 Problema de salud insuficientemente tratado 
 Otros  
Fuente: (Consenso de Granada, 2007) 
NECESIDAD EFECTIVIDAD SEGURIDAD 
Problema de Salud no tratado. 
El paciente sufre un problema de 
salud asociado a no recibir una 
medicación que necesita.  
Inefectividad no cuantitativa. El 
paciente sufre un problema de 
salud asociado a una inefectividad 
no cuantitativa de la medicación. 
Inseguridad no cuantitativa. El 
paciente sufre un problema de 
salud asociado a una inseguridad 
no cuantitativa de un 
medicamento. 
Efecto de medicamento 
innecesario. El paciente sufre un 
problema de salud asociado a 
recibir un medicamento que no 
necesita. 
Inefectividad cuantitativa. El 
paciente sufre un problema de 
salud asociado a una inefectividad 
cuantitativa de la medicación. 
Inseguridad cuantitativa. El 
paciente sufre un problema de 
salud asociado a una inseguridad 
cuantitativa de un medicamento. 
  
Página 57 
 
5.8.    CALIDAD DE VIDA  
 
El deterioro progresivo de los pacientes con ELA, genera un gran impacto no solo sobre su calidad 
de vida, sino que también altera el de su entorno social, en especial la calidad de vida de sus 
cuidadores principales, los cuales también experimentan cambios muy significativos (Social M. d., 
2009). La medida del nivel de salud y de la calidad de vida relacionada con la salud presenta cada 
día más relevancia como estimador del resultado de intervenciones en el ámbito sanitario, 
estableciendo prioridades y diseñar, implementar, seguir y evaluar programas de prevención, 
atención y rehabilitación, usado como complemento de los indicadores de morbilidad, mortalidad o 
expectativa de vida (O’Connor, 1995). En 1995 es creado por la OMS un grupo de trabajo 
encargado de la investigación en calidad de vida denominado World Health Organization Quality 
Of Life, el cual propuso una definición propia de la calidad de vida y con el cual proyectaron el 
desarrollo de un instrumento que permitiera medir esta (Group T. W., 1998).  
 
La OMS define la calidad de vida “Es la percepción que un individuo tiene de su lugar en la 
existencia, en el contexto de cultura y del sistema de valores en los que vive y en relación con sus 
expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que está influido 
de modo complejo por la salud física del sujeto, su estado psicológico, su nivel de independencia, 
sus relaciones sociales, así como su relación con los elementos esenciales de su entorno” (Social 
M. d., 2009).  
 
Una de las enfermedades neurodegenerativas en la que la CVRS de los pacientes y familiares se 
ve seriamente comprometida es la ELA, la incapacidad funcional que condiciona este tipo de 
enfermedades, determina que al poco tiempo de evolucion la gran mayoria de estos pacientes 
presentan limitaciones importantes de los niveles de autonomia y de su CVRS. Razón por la cual 
el cuidado diario del paciente suele recaer en la mayoria de los casos, en los miembros de la 
familia, lo que contribuye a limitar la calidad de vida del nucleo familiar (Miller R. , 2009). 
 
Por lo tanto, la planificacion de la asistencia sanitaria para este grupo de pacientes y cuidadores, 
debe ir orientada a mantener en lo posible la CVRS de esta población y apoyo en las tareas de 
cuidado a las familias. Cuestiones como la percepcion de la salud fisica, estado psicológico, nivel 
de independencia, relaciones sociales y con el entorno, son vitales para proporcionar estándares 
de calidad de vida para estos pacientes y familiares. 
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La calidad de vida se puede medir mediante instrumentos existentes los cuales se clasifican en 
genericos y especificos. Los cuestionarios genericos incluyen puntajes globales, perfiles de salud y 
medidad de la utilidad, son empleados en diferentes tipos de pacientes o poblaciones, permitiendo 
comparar el impacto de la enfermedad, realizar analisis de costo-utilidad, obtener valores 
poblacionales de referencia y evaluar programas para asignar recursos. Los especificos se usan 
en pacientes o poblaciones para evaluar sintomas, funciones o enfermedades (Patrick, 1989), 
(Guyatt GH, 1993). 
 
5.8.1. Cuestionario de salud SF 36 Versión 2. 
 
Es uno de los instrumentos genericos desarrollado para su uso en el estudio de resultados 
médicos a partir de una amplia recolección de cuestionarios que incluian 40 conceptos con la 
salud (Ware JE, 1992). El cuestionario se modifico en 1989 y nuevamente en 1992 hasta su forma 
actual (Badia X, 1999).  
 
El SF-36 proporciona un estado perfil del estado de salud y es aplicable tanto a pacientes como a 
población sana, contiene 36 ítems que cubre 8 dimensiones del estado de salud y proporcionan un 
perfil del mismo. Estas dimensiones representan los conceptos de salud empleados con mayor 
frecuencia cuando se mide CVRS,los ítems detectan tanto estados positivos como negativos. Las 
puntuaciones de las 8 dimensiones del cuestionario están ordenadas de forma tal que a mayor 
valor mejor es el estado de salud. Para cada dimensión, los ítems son codificados, agregados y 
transformados en una escala con un rango de 0 (el peor estado de salud) a 100 (el mejor estado 
de salud). Además, el cuestionario permite el cálculo de dos puntuaciones resumen, física y 
mental, mediante la suma ponderada de las puntuaciones de las ocho dimensiones principales 
(Ware JE, 1992).  
 
En Colombia en el año 2006 la Universidad de Antioquía en apoyo con la INCLEN publicaron en la 
Revista Facultad Nacional de Salud Pública, un estudio de confiabilidad del cuestionario SF-36 
donde concluyen que la version en español de este cuestionario es confiable y adaptado para la 
medicion de la calidad de vida.  (Gómez, 2006). 
 
 
 
 
 
  
Página 59 
 
 
 
Grafico 2. Modelo de medición del SF-36 
 
Fuente: (Ware JE Jr, 1993) 
Realizada por el Autor en: Excel.2017 
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Tabla 13. Características principales del cuestionario de salud SF-36. 
Características principales del cuestionario de salud SF-36 
   Nº ÍTEMS PUNTUACIÓN * 
Funcionamiento Físico 10 0 - 100 
Desempeño Físico 4 0 - 100 
Dolor Físico  2 0 - 100 
Salud General 5 0 - 100 
Vitalidad  4 0 - 100 
Función Social 2 0 - 100 
Desempeño Emocional 3 0 - 100 
Salud Mental 5 0 - 100 
Transición  1 - 
Resumen Físico 35 50 (10) 
Resumen Mental 35 50 (10) 
*(1) Las puntuaciones 0 − 100 tienen ese rango y se interpretan como el 
peor o mejor estado de salud, respectivamente; en las puntuaciones 50 (10) 
la población de referencia tiene una media de 50 con una desviación 
estándar de 10, por lo que valores superiores o inferiores a 50 indican un 
mejor o peor estado de salud, respectivamente, que la población de 
referencia. 
Fuente: (Ware JE, 1992)  
Realizada por el Autor en: Excel.2017 
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6.  OBJETIVOS 
 
6.1 Objetivo General 
 
 Diseñar una guía para la adecuación y administración segura de medicamentos dirigida a 
cuidadores de pacientes con diagnóstico de Esclerosis Lateral Amiotrófica. 
 
6.2. Objetivos específicos 
 
 
 Fortalecer los conocimientos existentes y de forma actualizada por parte del cuidador, 
teniendo en cuenta sobre la adecuación y administración segura de medicamentos en el 
tratamiento de Esclerosis Lateral Amiotrófica. 
 
 Establecer una herramienta de consulta que contribuya a futuros procesos de capacitación 
al cuidador del paciente con ELA en el correcto uso y administración de medicamentos. 
 
 
 Generar una línea base de calidad de vida de cuidadores de pacientes con ELA, con 
relación a los cuidados del paciente en función a la administración de los medicamentos. 
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7.    METODOLOGÍA 
 
Se diseñó un estudio de tipo descriptivo, transversal, para obtener la caracterización del paciente y 
del cuidador. 
 
 
Grafico 3 Metodología 
 
 
 
 
 
 
Caracterización de los 
pacientes con diagnóstico de 
ELA y los cuidadores. 
Revisión bibliográfica sobre el 
tratamiento farmacológico  
para la ELA 
Obtención del listado de 
medicamentos utilizados en el 
tratamiento de ELA, de 
acuerdo a la información 
suministrada por  ACELA 
Selección de medicamentos a 
incluir dentro de la guía de 
adecuación y administración. 
Revisión de parámetros a 
incluir en la guía. 
Criterios de Inclusión y de 
Exclusión del listado de 
medicamentos. 
Consulta en fuentes de 
información. 
Reunión con los expertos de 
la Institución ACELA. 
Definición listado oficial a 
incluir en la guía. 
Determinación final de los 
parámetros a incluir en la 
guía. 
Elaboración de la Guía y 
manual de uso 
Socialización con institución 
ACELA, pacientes y 
cuidadores 
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7.1. Técnicas de recolección de datos 
 
7.1.1. Instrumentos 
 
 Carta de presentación emitida por la dirección del programa de Química Farmacéutica de 
la Universidad de Ciencias Aplicadas y Ambientales para la Asociación Colombiana de 
Esclerosis Lateral Amiotrófica con el fin de avalar el desarrollo de este trabajo de grado 
con la participación de los pacientes y cuidadores afiliados a esta asociación.  
 Consentimiento Informado: Previa aprobación de la presidencia y junta directiva de Acela 
se anexa el consentimiento informado para la aceptación de participación en el desarrollo 
de la guía, requerimiento desde la primera sección para diligenciamiento de la encuesta y 
cuestionario SF-36 adaptado mediante la herramienta de formularios de Google, la cual se 
definió como técnica de recolección de datos ya que permitía el acceso de los pacientes o 
cuidadores debido a que por el estado de limitación de algunos de estos no podría ser 
posible el diligenciamiento escrito. 
 Base de datos de afiliados: Por parte de ACELA se cuenta con los datos de los pacientes 
afiliados desde el año 2008 fecha de constitución de la asociación hasta el 31 de 
diciembre de 2016, esta base suministra información socio demográfica y clínica como es: 
sexo, edad, ciudad de residencia, régimen de salud, y consumo del medicamento Riluzole. 
 Cuestionario de datos generales: Permite la caracterización de los pacientes y cuidadores 
participantes, dentro de este se incluyen 22 preguntas de única respuesta y 2 de 
preguntas abiertas, siendo esta la segunda parte del formulario diseñado en la 
herramienta de Google.  
 Cuestionario SF-36 V2. versión en español: Permite medir la calidad de vida de los 
cuidadores de pacientes con enfermedades crónicas, incluye 11 ítems con 36 preguntas 
de únicas respuestas, siendo esta la última parte del formulario diseñado en la 
herramienta de Google. 
 Periodo de recolección de datos por medio de la encuesta: Desde 20 de diciembre de 
2016 hasta el 05 de marzo de 2017. 
 Encuesta para evaluación del impacto de la guía en los cuidadores antes y después de la 
socialización. 
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7.2. Variables 
 
VARIABLE DEFINICIÓN  TIPO VALORES 
SEXO Condición orgánica 
masculina o femenina. 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
0: Masculino                                                  
1: Femenino 
EDAD 
Tiempo transcurrido desde 
el nacimiento de una 
persona. 
Ordinal                                                                      
Cuantitativa 
1: Menos de 40 años                                                      
2: 40 a 65 años                                         
3: 65 años o mas 
NIVEL DE 
ESCOLARIDAD 
Niveles de educación 
alcanzados 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Primarios  
2: Secundarios      
3: Universitarios 
ESTADO CIVIL 
Condición de soltería, 
matrimonio, etc de un 
individuo 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Casado/a                                  
2: Separado/divorciado                                          
3: Soltero/a                                        
4: Viudo/a                  
DEPARTAMENTO 
Unidades territoriales de 
primer nivel en Colombia 
Nominal                                                                 
Cuantitativa 
1: Antioquia                            
2: Atlántico                     
3: Bolívar                      
4: Boyacá                          
5: Caldas                          
6: Cesar                         
7: Cundinamarca                      
8: Guajira                        
9: Huila
10: Meta                   
11: Nariño              
12: Norte de Santander                     
13: Putumayo                            
14: Risaralda                     
15: Santander                               
16: Sucre            
17: Tolima                            
18: Valle del Cauca                       
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Tabla 14. Variables de características generales 
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Tabla 15. Variables de caracterización clínica del paciente 
 
VARIABLE DEFINICIÓN  TIPO VALORES 
REGIMEN DE 
SALUD 
Tipo de afiliación al 
SGSSS 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Contributivo                                         
2: Subsidiado                                  
3: Med. Prepagada                               
4: Régimen Especial                                
5: Particular 
CONSUMO DE 
MEDICAMENTO 
RILUZOL 
Tratamiento 
farmacológico de base. 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Si                                   
2: No 
ENFERMEDADES 
CONCOMITANTES 
A LA ELA 
Patologías presentadas 
adicionales a la ELA. 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Apnea del sueño                       
2: Cefalea                           
3: Coronarias                              
4: Déficit Cognitivo                                    
5: Diabetes, Cáncer de 
Próstata.                              
6: EPOC                                
7: Estreñimiento                                  
8: Gastritis                               
9: Sinusitis - Reflujo                                 
10: Tromboembolismo                           
11: Varices                                       
12: Vías Urinarias                     
13: Depresión                                          
14: Hipertensión Arterial                        
15: Hipotiroidismo                            
16: Ninguna 
PERÍODO 
CLÍNICO 
Período en el cual se 
manifiesta clínicamente 
la enfermedad y el 
paciente demanda 
ayuda sanitaria. 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Menos de 1 año                                        
2: De 1 a 5 años               
3: De 5 a 10 años                                
4: Mas de 10 años                 
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VARIABLE DEFINICIÓN  TIPO VALORES 
PARENTESCO 
Vínculo que existe entre 
dos personas por 
consanguinidad, 
afinidad, adopción, 
matrimonio u otra 
relación estable de 
afectividad 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1:Esposo/ a                                      
2:Hijo / a                                    
3:Padre / Madre                               
4:Ninguno
5:Nuera / Yerno                                         
6:Sobrina / o 
SITUACIÓN 
LABORAL 
Actividades que se 
realizan ya sea de 
origen manual o 
intelectual a cambio de 
una compensación 
económica 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Jornada media                                      
2: Desempleado                                    
3: Pensionado/a                                        
4: Jornada completa                             
5: Ama de casa 
TIPO DE 
CUIDADOR 
Periodos que dedica al 
cuidado del paciente 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Cuidador principal                                          
2: Cuidador en períodos 
determinados                                               
3: Cuidador esporádico 
TIEMPO 
DEDICADO AL 
CUIDADO 
Horas que se dedican 
al cuidado del paciente 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Menos de 2 horas                                              
2: De 2 a 10 horas                                      
3: Mas de 10 horas 
NÚCLEO 
FAMILIAR 
Personas que conviven 
en la misma vivienda 
además del cuidador y 
el paciente 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: 1-2                                                    
2: 2-4                                                    
3: Mas de 4                                     
4: No convive nadie mas 
APOYO 
Colaboración recibida 
en el momento de 
descargar el cuidado 
del paciente 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Familiar                                          
2: Ayuda a domicilio                                         
3: Auxiliar de Enfermería. 
4: Familiar y enfermera. 
SITUACIÓN 
ECONÓMICA 
Apoyo económico 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
0: Si                                                  
1: No 
ENFERMEDADES 
PRESENTADAS 
Patologías o dolencias 
manifestadas 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Cardiovascular                                 
2: Renal                                     
3: Digestiva           
4: Del sueño                                   
5: Neuropsicológica                                      
6: Osteomuscular 
 
 
 
 
 
Tabla 16. Variables de caracterización del cuidador 
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Tabla 17. Variables respecto a la administración de medicamentos 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
VARIABLE DEFINICIÓN  TIPO VALORES 
ADMINISTRACIÓN 
DE 
MEDICAMENTOS 
¿El cuidador es quien 
administra los 
medicamentos? 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Si                                                                                  
2: No                                                     
3: Algunas veces 
VÍAS DE 
ADMINISTRACIÓN 
DE 
MEDICAMENTOS 
Vías de administración 
de medicamentos 
utilizadas por el 
paciente. 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Tópica                                     
2: Oral - Sonda gástrica                                        
3: Oral - Tópica                            
4: Sonda gástrica                                      
5: Oral 
REACCIONES 
ADVERSAS 
¿Ha experimentado 
reacciones 
desfavorables en el 
paciente al administrar 
algún medicamento?, 
¿Cuales?, Con que 
medicamento? 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Si                                   
2: No                                                   
INFORMACIÓN 
SOBRE LA 
ADMINISTRACIÓN 
DE 
MEDICAMENTOS 
Considera tiene toda la 
información necesaria 
para poder administrar 
los medicamentos a 
estos pacientes 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: Si                                   
2: No                                                   
PROBLEMAS 
Dificultades 
presentadas en el 
momento de 
administrar los 
medicamentos. 
Nominal                                                                 
Cualitativa 
1: En el momento de la 
administración.                                                               
2: En el momento de la
preparación.                                                    
3: Obtener información.                                                   
4: Todas las anteriores. 
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Tabla 18. Variables calidad de vida cuestionario SF-36 
VARIABLE DEFINICIÓN  TIPO ESCALA 
FUNCIÓN FÍSICA Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
DESEMPEÑO 
FÍSICO 
Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
DOLOR FÍSICO Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
SALUD 
GENERAL 
Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
VITALIDAD Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
FUNCIÓN 
SOCIAL 
Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
DESEMPEÑO 
EMOCIONAL 
Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
SALUD MENTAL Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
COMPONENTE 
SALUD FÍSICA 
Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
COMPONENTE 
SALUD MENTAL 
Valor numérico 
Continua             
Cuantitativa 
0-100 
 
 
7.2.1.  Análisis estadístico 
 
Los resultados de las encuestas realizadas y del cuestionario de salud se exportaron de la 
herramienta de formularios de Google mediante un archivo de Excel y se procesaron mediante el 
programa estadístico SPSS versión 22. Se realizó un análisis de tipo descriptivo para la 
información recolectada mediante las encuestas y base de datos suministrada. 
 
7.3. Revisión bibliográfica 
 
Para la elaboración de la guía se realizó una revisión bibliográfica de fuentes primarias, 
secundarias y terciarias sobre la evidencia científica publicada en Colombia y en el mundo 
relacionadas con ELA, cuidadores no formales de pacientes con diagnóstico de ELA, 
administración de medicamentos en domicilio, calidad de vida. 
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7.4. Criterios de inclusión y exclusión 
 
Para la caracterización de los pacientes con diagnóstico de ELA, cuidadores y definición de los 
medicamentos que se incluirán en la guía se establece una serie de criterios de inclusión y de 
exclusión que permiten delimitar la población y los fármacos utilizados actualmente para el 
tratamiento de esta enfermedad. 
 
Criterios de Inclusión 
 
 Los pacientes asociados a ACELA con diagnóstico de ELA clasificación CIE-10:G12.21: 
Esclerosis lateral amiotrófica, confirmado por neurólogo a diciembre de 2016. 
 Pacientes y cuidadores que hayan autorizado su participación aceptando previamente el 
consentimiento informado. 
 Pacientes que se encuentren en tratamiento farmacológico de base o sintomático para la 
ELA. 
 Los medicamentos más formulados en la práctica clínica para el tratamiento farmacológico 
de base y tratamiento sintomático para los pacientes con diagnóstico de ELA, de acuerdo 
al suministro de información por parte de ACELA. 
 
 
Criterios de Exclusión 
 
 Pacientes con diagnóstico de ELA que no se encuentren asociados a ACELA. 
 Pacientes que se encuentren sin tratamiento farmacológico de base o sintomático. 
 Pacientes y cuidadores que no hayan aceptado su participación para la caracterización de 
los mismos para el desarrollo de la guía. 
 Los medicamentos que no sean formulados en la práctica clínica para el tratamiento 
farmacológico de base y sintomático para los pacientes con diagnóstico de ELA, 
pertenecientes a ACELA. 
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8.   RESULTADOS Y DISCUSIÓN 
 
Con el objetivo de desarrollar una guía de administración segura de medicamentos en pacientes 
con ELA, dirigida hacia los cuidadores de estos pacientes, en la cual se ofrece información 
clasificada y seleccionada de acuerdo a las fuentes de información más importantes y seguras 
respecto a la administración de medicamentos y de esta manera contribuir al uso seguro de los 
mismos. La elaboración de la guía se llevó a cabo mediante varias etapas. 
8.1. Caracterización de los pacientes con diagnóstico de ELA. 
 
Esta se realizó mediante la aplicación de una encuesta realizado a 46 cuidadores de los pacientes 
con diagnóstico de esta enfermedad, de igual forma se contó con la base de datos suministrada 
por ACELA la cual cuenta con información de 65 pacientes afiliados desde la fecha de su 
constitución 2008 hasta diciembre de 2016 lo cual permitió corroborar la información obtenida. 
 
Grafico 4. Edad de los pacientes 
 
 
Fuente:Base de Datos ACELA 2016 – Resultados de la investigacion 2017. 
 
El gráfico 4 evidencia que el 54% de los pacientes diagnosticados con ELA se encuentran en un 
rango de edad de 40 a 65 años, el 41% corresponde a pacientes con 65 años o más y en menor 
cantidad con un 4% los pacientes son menores de 40 años.  
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Según el estudio Prevalence of Amyotrophic Lateral Sclerosis — United States, 2010–2011 
realizado en Estados Unidos, donde los principales objetivos del estudio fue describir la incidencia 
y prevalencia de la ELA en la población afectada por esta enfermedad en dicho país, en el cual 
mediante la ley de registro de ELA de 2008 fueron identificadas un total de 12.187 personas con 
este diagnóstico, la tasa de prevalencia general fue de 3.9 por 100.000 personas y aumentó a 
medida que se incrementaba la edad; los grupos de edad con el porcentaje más bajo de personas 
con ELA eran de 18 a 39 años en un 4.2% y una tasa de prevalencia de 0.5 por cada 100.000 
personas y en mayor proporción pacientes de 60 a 69 años con un 31.1% seguida por pacientes 
de 70 a 79 años con un 23.8% y una tasa de prevalencia de 17 por cada 100.000 personas (Paul 
Mehta, 2014). 
 
En el mismo estudio los hombres tenían una tasa de prevalencia general más alta de 4.8 por cada 
100.000 personas en un porcentaje del 60.8%, que las mujeres 3 por cada 100.000 personas en 
un 38.9%, de acuerdo al grafico 5 podemos afirmar que para la caracterización de pacientes 
realizada  a los afiliados de ACELA, el sexo masculino es quien padece más esta enfermedad.  
 
Grafico 5. Sexo de los pacientes 
 
Fuente:Base de Datos ACELA 2016 – Resultados de la investigacion 2017. 
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Grafico 6. Caracterización demográfica 
 
 
Fuente:Base de Datos ACELA 2016 – Resultados de la investigacion 2017.. 
 
La caracterización demográfica de acuerdo al grafico 6 su mayor porcentaje siendo este el 41% 
seguido del departamento de Antioquia con un 14%, se considera que en el departamento de 
Cundinamarca, puede darse la facilidad de acceso a ACELA,  ya que esta cuenta con su sede 
principal en la ciudad de Bogotá, por otro lado, se puede considerar el acceso al sistema de salud 
en este departamento, ya que en los que se presenta un menor porcentaje de población con esta 
enfermedad puede que exista un sub-registro en el diagnostico ya que pueden no contar con la 
tecnología adecuada para la identificación correcta de la enfermedad.  
 
 
De acuerdo a los resultados de las encuestas practicadas a los pacientes y cuidadores se 
caracterizaron los pacientes de acuerdo a su nivel de escolaridad, período clínico y estado de 
afiliación al sistema de salud y consumo del medicamento Riluzole.  
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Grafico 7. Nivel de Escolaridad 
 
Fuente: Resultados de la investigación. 
En el grafico 7 se refleja que el nivel de escolaridad de la mayoría de los pacientes se encuentra 
en los estudios secundarios, este hallazgo no indica que el nivel educativo aumente la 
susceptibilidad a padecer ELA, sin embargo, se puede considerar pueda existir un sesgo en la 
información debido a que las personas con una formación académica media tienden a usar 
internet con menos frecuencia para la búsqueda de información respecto a su enfermedad, aún 
más en la edad en la que se presenta mayor porcentaje de pacientes con ELA, adicional a las 
limitaciones en las que se encuentre generadas por la enfermedad y a su vez pueden ser menos 
proactivas en el diligenciamiento de auto  información. 
Grafico 8. Período Clínico 
 
 
Fuente: Resultados de la investigación. 
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De acuerdo al periodo clínico, en el cual se manifiesta clínicamente la enfermedad y a su vez el 
paciente demanda ayuda sanitaria, se evidencia en mayor proporción entre 1 y 5 años desde la 
fecha de su diagnóstico hasta el mes de marzo de 2017, con un porcentaje del 52%, seguido de 
un 30% pacientes con menos de 1 año de supervivencia, sin embargo se encuentra un 11% de 
pacientes que han sobrevivido más de 10 años con esta enfermedad, esto se puede considerar 
que ha sido posible debido a un diagnóstico temprano y asertivo con la enfermedad y una 
adecuada atención médica, el desarrollo de la misma a una edad muy temprana, la evolución de la 
enfermedad puede ser muy lenta, también el estado de las neuronas motoras que activan el 
diafragma y que controlan los músculos implicados en la respiración, teniendo en cuenta que la 
mayoría de pacientes fallecen por una falla respiratoria, por otro lado el deterioro que pueden 
presentar los músculos implicados en la deglución aumentan rápidamente un estado de 
malnutrición y deshidratación, se puede considerar que un paciente que no presente ninguno de 
estos dos síntomas que van tan asociados a la disminución del tiempo de sobrevida, tienen el 
potencial de vivir durante mucho tiempo, sin embargo el desarrollo de la enfermedad se debe a la 
propia biología de cada organismo.  
 
Grafico 9. Enfermedades concomitantes en pacientes con diagnóstico de ELA 
 
 
Fuente: Resultados de la investigación. 
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En el grafico 9 se representan las enfermedades concomitantes a la ELA, con mayor porcentaje 
presentadas por los pacientes, con un 17% la hipertensión arterial, esta se puede dar debido a 
factores de riesgo como; edad, los hábitos en el estilo de vida poco saludables. En Colombia 
según el quinto informe técnico del Observatorio Nacional de Salud sobre carga de enfermedades 
crónicas no transmisibles y discapacidad realizado en el 2015 indica que el envejecimiento de la 
población hace que existan más personas con co-morbilidades que pueden generar procesos 
fisiopatológicos que se encuentran en la cadena de asociación causal de hipertensión arterial, En 
el mismo sentido, la urbanización hace que la población adquiera hábitos de vida más sedentarios, 
con acceso a alimentos de menor calidad y viva con mayores niveles de estrés, factores que 
también pueden estar involucrados en el desarrollo de hipertensión arterial, como la falta de 
actividad física lo cual se les limita a estos pacientes a medida que evoluciona la enfermedad, 
las causas genéticas son la razón por la cual los antecedentes familiares son un factor de riesgo 
para la presión arterial alta (Observatorio Nacional de Salud, 2015). 
 
El hipotiroidismo y la depresión se presenta en menor proporción en un 6%, el hipotiroidismo es un 
estado de hipofunción tiroidea que puede ser debido a diversas causas, su prevalencia en 
Colombia es del 2% en mujeres mayores de 50 años y 0.1-0.2% en hombres mayores de 60 años, 
en un estudio realizado por el Servicio de Endocrinología y Nutrición, Hospital de Sabadell, 
Sabadell, España en el 2011, el consumo de algunos medicamentos antihipertensivos como el 
Propanolol puede causar la inhibición de la conversión de T4 a T3, pudiendo alterar los 
requerimientos de hormona tiroidea (Jaume Arroyo Bros, 2011). La depresión se manifiesta por la 
coexistencia de la ELA ya que el paciente es consciente de todo lo que sucede a su alrededor y a 
su vez de la pérdida de funcionalidad motora que va avanzando. 
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Grafico 10. Régimen de salud al cual se encuentra afiliado el paciente y consumo del medicamento Riluzole 
 
Fuente:Base de Datos ACELA. 
 
En el grafico 10 se muestra es estado de afiliación de los pacientes al SGSSS y a su vez si estos 
consumen el medicamento Riluzole, mediante el cual podemos evidenciar que el 56% se 
encuentra afiliado al sistema contributivo, sin embargo, el 22% consume el medicamento, esto 
dependiendo el estadio en la cual se encuentre la enfermedad. Se puede considerar que gran 
parte de los asociados cuentan con afiliación al sistema de salud pero a su vez carecen de la 
atención domiciliaria permanente que demandan los pacientes con ELA, una falla que persiste en 
el Sistema de Salud aun cuando este tipo de atención se encuentra contemplada en el mismo. 
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8.2. Caracterización y calidad de vida de los cuidadores de los pacientes con diagnóstico de 
ELA. 
 
Se obtuvieron datos principales sociodemográficos de los cuidadores mediante los cuales se 
establece el perfil de estos obtenido de la siguiente forma:  
 
Tabla 19. Caracterización general de los cuidadores 
Cuidadores 
  n= 46 % 
Sexo y Edad   
Femenino 38 83% 
40-65 Años 18 39% 
Menos de 40 años 16 35% 
Mas de 65 años 4 9% 
Masculino 8 17% 
40-65 Años 2 4% 
Menos de 40 años 3 7% 
Mas de 65 años 3 7% 
Parentesco con el paciente   
Esposo/ a 21 46% 
Hijo / a 18 39% 
Padre / Madre 4 9% 
Ninguno 1 2% 
Nuera / yerno 1 2% 
Sobrina 1 2% 
Estado Civil   
Casado/a 31 67% 
Soltero /a 11 24% 
Separado/ Divorciado 2 4% 
Viudo/a 2 4% 
Nivel de Escolaridad   
Universitarios 26 57% 
Secundarios 14 30% 
Primarios 6 13% 
Situación laboral   
Ama/o de casa 18 39% 
Jornada completa 13 28% 
Pensionado/ a 7 15% 
Desempleado 5 11% 
Jornada media 3 7% 
 
Fuente: Resultados de la investigación. 
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De acuerdo a los resultados de esta caracterización consideramos que el principal cuidador es el 
conyuge, quien a su vez el 46% de estos dedica más de 10 horas al cuidado del paciente, aunque 
en otros artículos como el publicado en el 2010 por el NIH How common is depression among ALS 
caregivers? A longitudinal study, los cuidadores empleaban un promedio de 15 horas diarias 
proporcionando cuidados directos (JUDITH G. RABKIN, 2010) y cuentan al menos con un familiar 
para ayudar al cuidado del paciente (72%), y un con cuidado domiciliario considerado ayuda 
formal (22%). 
 
En cuanto a la calidad de vida de los cuidadores, esta se midio mediante el cuestionario SF-36, en 
el cual se realizó un análisis estadístico midiendo variables categóricas cualitativas que se 
presentaron como la media y desviación estándar. Para el análisis de las variables cualitativas 
haciendo uso de la herramienta  t de  Student. La relación entre variables cuantitativas se midió 
mediante correlaciones no parametrizadas haciendo uso del coeficiente de correlación.  
 
En la tabla 20 se describen los resultados obtenidos del cuestionario SF 36 aplicado a los 
cuidadores de pacientes con ELA asociados a ACELA. 
 
Tabla 20. Descripción de los valores obtenidos en las dimensiones y componentes del cuestionario SF-36. 
DATOS ESTADISTICOS  
 
F.  
Física 
D. Físico Dolor 
Físico 
Función 
Social 
Salud 
Mental 
D.  
Emocional 
Vitalidad Salud 
General 
N 
Válido 46 46 46 46 46 46 46 46 
Perdidos 0 0 0 0 0 0 0 0 
Media 71,20 54,54 57,76 56,13 59,48 55,80 47,72 50,87 
Mediana 80,00 50,00 58,00 56,50 56,00 50,00 50,00 50,00 
Moda 100 50a 68 50 84 50 50 70 
Desviación 
estándar 
28,910 33,137 25,949 16,185 22,257 32,227 22,527 21,764 
Varianza 835,761 1098,076 673,342 261,938 495,366 1038,561 507,452 473,671 
Mínimo 0 0 10 25 12 0 0 5 
Máximo 100 100 100 75 100 100 100 95 
a. Existen múltiples modos. Se muestra el valor más pequeño. 
Fuente: Resultados de la investigación. 
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Teniendo en cuenta las diferentes dimensiones del cuestionario SF – 36 sobre las características 
del cuidador solo se evidencia valores significativos en cuanto a la vitalidad de estos y la salud en 
general debido a que fueron las dimensiones con resultados más bajos, en comparación con la 
población en general. Por otra parte, es lógico suponer que los problemas de salud aparecen y se 
incrementan con la edad, y como se ha mencionado antes, el mayor porcentaje de cuidadores se 
encuentra en edades comprendidas entre los 40 – 65 años. Sin embargo, no cabe duda, y según 
quedó manifestado en artículos del NIH de Nueva York y de las revistas “Routledge Taylor & 
Francis Group” y “BioMedicalCenter” de Italia y Australia, el avance de la enfermedad de ELA y el 
consecuente deterioro físico en el paciente va causando de forma progresiva altos niveles de 
angustia, ansiedad, depresión y sobrecarga en el cuidador (Chiò A, 2005), (Pagnini F1, 2010). 
 
El análisis de la calidad de vida en relación con la salud de 46 cuidadores de pacientes con 
diagnóstico de ELA en Colombia, se detecta que las dimensiones de vitalidad, función social, rol 
emocional y salud mental del cuestionario de salud SF-36 son las más afectadas. Se ha 
observado que las variables dependientes del paciente como la discapacidad motora y el tiempo 
de asistencia requerido en estos influyen en la salud de los cuidadores. Este mismo aspecto se ve 
reflejado por investigadores de la Universidad de Milán y Bérgamo (Italia) mediante un estudio en 
el 2010, Clinical psychology and amyotrophic lateral sclerosis donde se explica que los familiares 
cercanos y próximos cuidadores de pacientes con ELA también muestran situaciones de crisis por 
lo que deben ser capaces de recibir apoyo psicológico desde el primer período de la enfermedad 
para poder hacer frente al impacto emocional que ocasiona el diagnóstico y poder asumir el nuevo 
rol y adaptarse a la pérdida progresiva de las funciones motoras que, en pocos años, 
probablemente sufrirá el paciente (Francesco Pagnini, 2010). Así mismo, la presencia de 
depresión y de patologías osteomusculares en el cuidador son situaciones que influyen 
significativamente en la salud del paciente, siendo estas las que más se presentan en esta 
población, lo cual se evidencia en el grafico 11. 
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Grafico 11. Enfermedades presentadas por el cuidador 
 
Fuente: Resultados de la investigación. 
 
En este caso, la edad del cuidador es un factor determinante debido que, a mayor edad, mayor 
prevalencia de patologías y de dolores crónicos, generando mayor afectación de la percepción de 
salud jugando un rol relevante en los resultados observados. 
Desencadenando factores negativos al momento de la administración de medicamentos. Teniendo 
en cuenta el rol del cuidador hace parte del tratamiento del paciente debido a que ellos son los 
encargados de la administración y el cumplimento del tratamiento farmacoterapéutico establecido 
para estos pacientes y sus cuidados generales. 
Teniendo en cuenta que en Colombia no existen estudios realizados para la calidad de vida de los 
cuidadores de pacientes con ELA, el 17% de los cuidadores de este estudio presenta síntomas 
depresivos, debido al diagnóstico poco favorable dado a sus familiares estos resultados son 
similares a los reportadas en otros estudios. 
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Tabla 21. Estudios realizados a nivel mundial sobre calidad de vida en cuidadores 
NOMBRE DEL 
ESTUDIO 
OBJETIVO RESULTADOS ELABORADO 
Síndrome de 
sobrecarga en 
familiares encargados 
del cuidado de 
pacientes con 
enfermedad neurológica 
crónica. 
Describir la presencia 
del síndrome del 
cuidador o de 
sobrecarga en 
familiares de pacientes 
crónicos con 
enfermedad 
neurológica. 
De 68 familiares entrevistados, 
77,9 % eran ama de casa con una 
edad promedio de 45,2 años. La 
enfermedad crónica más frecuente 
que necesitaba de un cuidador fue 
la secuela por enfermedad cerebro 
vascular en 32 (46,4 %) casos. Se 
encontró sobrecarga intensa en 
72,1 % de los familiares a cargo 
del cuidado. El mayor nivel de 
sobrecarga fue proporcional a la 
mayor discapacidad del paciente. 
Revista de la 
Sociedad 
Peruana de 
Medicina 
Interna -  2017 
Vol. 27 
 
Los síntomas 
neurocomportamentales 
en la ELA están 
relacionados 
negativamente con la 
carga de los cuidadores 
y la calidad de vida. 
 
Evaluar la frecuencia de 
síntomas 
neurocomportamentales 
relacionados en una 
serie consecutiva de 
pacientes con ELA y 
evaluar su influencia en 
el estado de ánimo, la 
carga y la calidad de 
vida de los pacientes y 
cuidadores. 
Los síntomas neuroconductuales 
estaban presentes en el 50% de 
nuestros pacientes con ELA y 
estaban relacionados con síntomas 
bulbares. Tienen un profundo 
impacto negativo en el estado 
psicológico de los cuidadores y 
están muy relacionados con la 
carga de los cuidadores. 
 European 
Journal of 
Neurology -
2010 
Caregiver burden in 
amyotrophic lateral 
sclerosis is more 
dependent on patients’ 
behavioral changes 
than physical disability: 
a comparative study 
 
Teniendo en cuenta la 
alta tasa de síntomas 
neuropsiquiátricos 
encontrados en 
pacientes con ELA, este 
documento examina si 
la carga del cuidador se 
asocia con cambios de 
comportamientopor 
encima de la 
discapacidad física de 
los pacientes con ELA y 
si la presencia de los 
cuidadores la 
depresión, carga. 
Moderado a severo cambios de 
comportamiento se informaron en 
el 10-40% de los pacientes con 
ELA. Los niveles de depresión, 
ansiedad y estrés en los 
cuidadores alcanzaron el 20%. La 
carga fue alta en el 48% de los 
cuidadores. El predictor más fuerte 
de la alta carga del cuidador fue el 
comportamiento anormal de los 
pacientes con ELA más que la 
discapacidad física, con una odds 
ratio de 1,4, seguida por el estrés 
de los cuidadores. 
BMC 
Neurology 
2012 
A longitudinal study on 
quality of life and 
depression in ALS 
patient-caregiver 
couples. 
 
Evaluar la modificación 
de la calidad de vida 
(QoL) y la depresión en 
una serie de parejas del 
paciente-cuidador de la 
esclerosis lateral 
amiotrófica (ALS) 
durante un período de 9 
meses y compararlas 
con la Escala de 
Valoración Funcional de 
la ALS (ALS-FRS). 
Se encontró una estabilidad 
sustancial de la calidad de vida y la 
depresión en pacientes con 
esclerosis lateral amiotrófica 
durante un período de 9 meses, 
frente a un aumento significativo 
de la carga y la depresión de sus 
cuidadores. 
Neurology  
2007 
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8.3. Administración de medicamentos por parte de los cuidadores. 
De acuerdo al abordaje realizado a los cuidadores respecto a la administración de medicamentos 
a estos pacientes se logró determinar varios aspectos, entre estos, los cuidadores son quienes en 
un 50% asumen la responsabilidad de administrarlos y a su vez la vía de administración más 
usada es la oral con un 37%, seguida de la sonda gástrica con un 9%, podemos determinar que la 
mayoría de estos pacientes se encuentran sin síndrome de afectación bulbar. 
 
Grafico 12. Vías de administración de medicamentos utilizadas por los cuidadores 
 
Fuente: Resultados de la investigación. 
 
 
En cuanto a si han identificado alguna reacción desfavorable al administrar los medicamentos a 
los pacientes, se evidencio en el grafico 13, que el 81% de cuidadores no ha reconocido reacción 
alguna, sin embargo, en un menor porcentaje los pacientes presentan reacciones al consumo del 
riluzol y ciprofloxacina. Los efectos secundarios más frecuentes relacionados con el riluzole son: 
astenia, náuseas, cefalea y elevaciones en las pruebas de función hepática, durante el tratamiento 
se requiere valoración de forma periódica de las enzimas hepáticas (Food and Drug 
Administration, 2016). De acuerdo a estudios in vitro realizados por el laboratorio farmacéutico 
Aventis, sugieren que las quinolonas podrían potencialmente disminuir la velocidad de eliminación 
de riluzol. 
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De acuerdo a un artículo publicado por el Hospital Universitario Puerta de Hierro en Madrid 
España en el 2016 el ciprofloxacino pertenece al grupo de las fluoroquinolonas, grupo de 
antibióticos con el cual se han descrito efectos adversos neurológicos, como crisis, psicosis, 
temblor o confusión, y se ha propuesto como mecanismo de acción su efecto inhibitorio sobre el 
GABA, también presenta afectación del sistema extrapiramidal (Pablo Gómez-Porro, 2016), 
situación que también se manifiesta en estos pacientes a medida que avanza la enfermedad, 
razón por la cual consideramos se incrementan estas reacciones al consumo de estos antibióticos. 
 
Grafico 13. Reacciones adversas presentadas al administrar los medicamentos 
 
Fuente: Resultados de la investigación. 
Grafico 14. Dificultades presentadas por los cuidadores respecto a la administración de los medicamentos 
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Fuente: Resultados de la investigación. 
 
Respecto a la pregunta realizada a los cuidadores sobre si consideran que tienen la información 
necesaria en cuanto a la administración de medicamentos y cuáles han sido las dificultades que se 
les han presentado al respecto, mediante el grafico 14 se evidencia que el 57% de los cuidadores 
manifiesta contar con la información necesaria, dentro de los cuales el 41% tiene mayor dificultad 
en obtener información y un 15% las han presentado en el momento de la adecuación y 
administración. Consideramos que es de vital importancia educar a estos cuidadores de la forma 
correcta en la adecuación y administración de los medicamentos ya que eso conlleva a una 
adecuada respuesta terapéutica. 
 
8.3. Revisión bibliográfica 
La revisión bibliográfica se resume en la tabla 22 y se llevó a cabo mediante motores de búsqueda 
como Science Direct, Embase, Micromedex, Invima, Ministerio de la Protección Social Los filtros 
de búsqueda fueron los siguientes: Idioma Ingles, Español, no se estableció un periodo de tiempo 
determinado debido a que ELA es una enfermedad huérfana. 
Tabla 22. Clasificación de las fuentes de información. 
 
FUENTES PRIMARIAS FUENTES SECUNDARIAS 
FUENTES 
TERCIARIAS 
Sitios web que proporcionan artículos 
completos en línea. 
Cartas médicas, boletines de 
noticias, y boletines informativos, 
redactados por organismos 
nacionales responsables de 
vigilar la seguridad en la administración 
de medicamentos. Asociaciones de ELA. 
Libros de texto y 
manuales de 
referencia sobre 
seguridad de 
medicamentos y 
calidad de vida. 
Medline(http://www.nlm.ni 
h.gov/databases/freemed 
l.html) 
Sistema de información en 
Internet de la Administración de 
Alimentos y Medicamentos 
(Food and Drug Administration, 
FDA) de los Estados Unidos 
(http://www.fda.gov/ 
Principios de 
medicina interna de 
Harrison. México: 
McGraw-Hil, 15 
Edición.(2001) 
European journal of neurology. 
https://www.ean.org/Journal.2879.0.html 
Asociación Colombiana de Esclerosis 
lateral 
Amiotrófica.http://www.acelaweb.org/. 
Patología estructural 
y funciona. Madrid, 
España: McGraw-
Hill.(2000) 
Canadian Medical Association Journal. 
www.cmaj.ca/ 
Asociacion Española de ELA, 
http://adelaweb.org/. 
Motor neuron 
disease. In Frontera 
WR. En Essentials 
of physical medicine 
an rehabilitation. El 
servier Saunders. 
Journal Neurol Neurosurg Psychiatry. 
jnnp.bmj.com/ 
Aventis Pharma. Ind. Farmaceutica. 
http://www.aventispharma.es 
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FUENTES PRIMARIAS FUENTES SECUNDARIAS 
FUENTES 
TERCIARIAS 
 
La Biblioteca medica. www.biblioteca-
medica.com.ar 
World Federation of Neurology Research 
Group on Motor Neuron Diseases. 
http://www.wfnals.org/ 
 
Revista neurológica. 
www.neurologia.com/ 
The National Center for Biotechnology 
Information. 
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/ 
 
Psychological Medicine | Cambridge 
Core. 
https://www.cambridge.org 
/core/journals/psychological-
medicine 
 
Ministerio de Salud y Protección Social. 
https://www.minsalud.gov.co/. 
 
 
The new england journal of medicine. 
www.nejm.org/. 
Fundación Española para el Fomento de 
la Investigación de la Esclerosis  Lateral 
Amiotrófica.fundela.es. 
http://www.fundela.es/. 
 
The Lancet Neurology. 
www.thelancet.com/neurology 
Instituto Nacional de Salud. 
https://www.minsalud.gov.co/. 
 
MeSH Browser 
https://meshb.nlm.nih.gov/ 
Sitio del Instituto Nacional de Vigilancia 
de 
Medicamentos y Alimentos INVIMA 
(https://www.invima.gov.co) 
 
The Cochrane Database of Systematic 
Reviews - Journals  
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/ 
labs/journals/cochrane-database-syst-
rev/ 
Consejería de Igualdad y Políticas 
Sociales - Junta de Andalucía. 
www.juntadeandalucia.es/ 
organismos/igualdadypoliticassociales.ht
ml 
 
 
Iatreia Revista médica Universidad de 
Antioquia. 
www.iatreia.udea.edu.co/ 
 
Dirección de Censos y demografía. 
Colombia. http://www.dane.gov.co/ 
 
Embase. 
https://www.embase.com/login 
Organización Mundial de la Salud 
(http://www.who.int /medicines) 
 
Science Direct. 
www.sciencedirect.com/ 
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8.4. Medicamentos definidos a incluir en la guía. 
Luego de obtener la información suministrada por parte de ACELA sobre los medicamentos 
prescritos a los pacientes afiliados para el manejo de la ELA, se corroboró en la literatura médica 
que estos fármacos estuvieran aprobados para el tratamiento de base y sintomático de la ELA. 
Posteriormente se llevó a cabo una reunión con las directivas de dicha institución en la cual se 
llegó a un acuerdo sobre los medicamentos a incluir en la guía, dentro de la cual se incluyeron 
como un aparte adicional los grupos terapéuticos más importantes para el manejo de las 
enfermedades concomitantes presentadas por los pacientes con ELA. 
 
 
Tabla 23. Medicamentos a incluir en la guía 
SÍNTOMAS MEDICAMENTO ATC 
PRESENTACIÓN 
FARMACEUTICA 
ELA Definitiva o probable Riluzole N07XX02 Tabletas 
Sialorrea Escopolamina, Parche 
transdérmico 
A03BB0 
Parches 
Depresión y Ansiedad Trazodona Clorhidrato N06AX05 Tabletas 
Setralina Tabletas N06AB06 
Estreñimiento Picosulfato Sódico A06AB08 Tabletas, 
Supositorios 
Bisacodilo tabletas A06AB02 
Calambres Musculares y 
Espasticidad 
Gabapentina Tabletas 
N03AX12 
Capsulas, Tabletas 
recubiertas 
Pregabalina Tabletas 
N03AX16 
Vitamina E A11HA03 Capsula blanda 
Sedación asistida en fase 
terminal 
Buprenorfina Parche 
N02AE01 
Tabletas 
sublinguales 
Clonazepam 
N03AE01 
Comprimidos, 
Gotas 
Morfina Clorhidrato al 3% 
N02AA01 
Comprimidos y 
capsulas blandas 
Antihipertensivos Captorpil C09AA01 Comprimidos 
Enalapril C09AA02 Comprimidos 
Hormonas y reguladores 
hormonales. 
Levotiroxina 
H03AA01 
Tabletas y 
comprimidos 
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8.5. Parámetros definidos incluir en las fichas de los medicamentos relacionados en la guía. 
A partir del enunciado de la tabla 23 se analizó los parámetros establecidos a incluir dentro de las 
fichas de cada medicamento incluido en la guía de administración, de acuerdo a las necesidades 
de ACELA y los hallazgos encontrados respecto a las dificultades que se presentan en el 
momento de administrar los medicamentos por parte de los cuidadores, se definieron los 
siguientes parámetros. 
Grafico 15. Parámetros definidos incluir en las fichas de los medicamentos 
 
 
 
 
 
 
 
 
8.6. Parámetros definidos incluir en la guía. 
Luego de identificar las necesidades de los cuidadores respecto a la administración de 
medicamentos y previa concertación con la junta directiva de ACELA se definió la estructura y 
componentes a incluir dentro de la guía. 
 
 
 
 
 
 
 
 
Nombre 
Genéricos DCI, 
comerciales y 
presentacion. 
Indicación, Vía De 
Administración y 
Metodo De Dilución. 
Efectos 
Adversos 
 
Tiempo De Toma , 
Vehiculo de 
Administración y 
Precauciones 
Interacciones 
Medicamentosa, 
Alimentarias y 
Almacenamiento 
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Grafico 16. Parámetros definidos incluir en la Guía de Administración de Medicamentos 
 
 
8.7. Socialización de la guía a pacientes, cuidadores y junta directiva de ACELA. 
 
Esta se realizó durante el simposio programado por ACELA, denominado “Encuentros Familias 
con ELA”, donde el objetivo principal es fortalecer la calidad de vida de familiares de personas con 
ELA. Se llevó a cabo el 01 de abril del año en curso en las instalaciones de la Fundación 
Universitaria Área Andina en Bogotá, socialización que fue incluida dentro de la agenda 
programada para el encuentro. 
 
En dicha socialización se realizó un estudio de tipo aleatorio, en el cual se ejecutaron encuestas 
(ver anexo 6) a los cuidadores de estos pacientes con el fin de evaluar el conocimiento respecto a 
la enfermedad y administración de medicamentos, se efectuó una intervención educativa que 
consistió en la proyección y explicación del contenido de la guía. Las encuestas fueron llevadas a 
cabo antes y después de la socialización con el fin de medir el impacto de la guía. 
 
Se realizó un estudio descriptivo tipo encuesta debido a que este permite obtener información 
mediante la formulación de preguntas que se realizan a los sujetos en una entrevista personal, 
esta fue diseñada en un lenguaje entendible, teniendo en cuenta la edad de los cuidadores y su 
nivel educativo. Se llevó a cabo en dos etapas; antes y después de la socialización de la guía, 
adicionalmente se hizo una retroalimentación sobre inquietudes presentadas por los cuidadores. 
Descripcion De La Enfermedad. 
Signos y Síntomas. 
Cuidado Generales Para Pacientes. 
Formas Farmacéuticas. 
Vías De Administración. 
Técnicas De Administración. 
Que Hacer En Caso De Una Sobredosis y Olvido De Una Dosis.  
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Participaron 18 cuidadores entre los cuales estaban incluidos mujeres representando el 61% y los 
hombres con el 39%, comprendidos entre un rango de edad de 20 a 65 años. 
Las preguntas realizadas fueron las mismas en los diferentes momentos anteriormente 
mencionados y se describen en los siguientes gráficos: 
Grafico 17. ¿Qué es la ELA? 
 
 
En el grafico 17 se observa que el 56% de los cuidadores conoce sobre la enfermedad que 
padecen los pacientes a los cuales cuidan, para lo cual antes de leer la guía los encuestados 
presentaban dudas puesto que su elección varia dentro de las posibles respuestas, el 44 % 
restante eligió la respuesta “todas las anteriores” siendo esta respuesta errónea. Después de 
conocer la guía, los encuestados responden satisfactoriamente con un 100% que la ELA es una 
enfermedad neuromotora siendo esta la d. 
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Grafico 18.¿Qué es la administración de medicamentos? 
 
 
En el grafico 18 podemos determinar que el 89% de los cuidadores conoce el concepto de 
administración de medicamentos, sin embargo, el 11% restante lo asocia al aspecto de recogerlo 
en la farmacia, posterior a la socialización los cuidadores responden acertadamente. 
 
Grafico 19. ¿Sabe ud que otras vías de administración de medicamentos para pacientes con ELA existen? 
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En el grafico 19, podemos evidenciar que menos del 50% de los cuidadores reconocen las otras 
vías de administración de medicamentos, este desconocimiento puede influir en procesos 
farmacocinéticos, entre estos la absorción del fármaco dependiendo de la particularidad del 
mismo. Posterior a la socialización de la guía el 94% de los encuestados responden 
correctamente. 
Grafico 20. ¿Qué signos presentan los pacientes diagnosticados con ELA? 
 
 
Según el grafico 20, perteneciente a la cuarta pregunta se refleja el desconocimiento de los 
cuidadores en cuanto a los signos que presenta la enfermedad en los pacientes, lo cual se puede 
evidenciar que el 44% antes de la socialización desconocían que los signos más relevantes  de la 
enfermedad de ELA son debilidad en cabeza, cuello, pies y pérdida de fuerza en las manos, 
seleccionando las otras opciones; a diferencia de la encuesta posterior a la socialización de la guía 
donde el 94% de los encuestados responden correctamente a la pregunta, determinando que les 
queda claro que signos presentan los pacientes con esta enfermedad. 
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Grafico 21. ¿Cuáles son las recomendaciones respiratorias se deben tener con los pacientes diagnosticados 
con ELA? 
 
 
De acuerdo al grafico 21, el 78% de los cuidadores conocen algunas de las recomendaciones en 
cuanto a los cuidados básicos a nivel respiratorio, sin embargo, el 11% considera que es 
adecuado mantener al paciente acostado, situación que para los pacientes que presenten una 
dificultad respiratoria pueden tener una mínima expansión torácica y a su vez aumentar la 
dificultad, adicional a esto la afectar la circulación venosa o de retorno y propiciar la presencia de 
escaras en principales puntos de apoyo como lo son: sacro y parte del hueso coxal. Al final de la 
socialización de la guía el 94% de los cuidadores identifican las recomendaciones 
adecuadamente. 
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Grafico 22. ¿Qué es un efecto adverso? 
 
 
En cuanto a la pregunta ¿Qué es un efecto adverso? presentada en el grafico 22, el 83% de los 
encuestados lo identifica como un efecto indeseado en la administración de un medicamento, 
luego de la intervención el 94% comprende el concepto, sin embargo un 6% lo interpreta como un 
efecto deseado. 
Grafico 23.  ¿La forma para disolver las tabletas, comprimidos o grajeas? 
 
 
  
Página 94 
 
 
En el grafico 23 permite ver los conocimientos que tienen los cuidadores respecto a la forma para 
adecuar los medicamentos con el fin de mejorar la forma para administrarlo cuando el paciente 
presenta dificultades en la deglución, donde se evidencia que antes de leer la guía los 
encuestados presentaban dudas puesto que su elección varia dentro de las posibles respuestas, 
el 33 % pertenece a las respuestas erróneas;  ¨No existe tal método, partir el medicamento, diluir 
en agua, absorber con una jeringa por la sonda y No se debe hacer¨, después de su socialización 
este resultado es satisfactorio con un 94 % de entendimiento que el método de disolución y 
administración de formas farmacéuticas orales se pueden triturar, absorber con una jeringa, agitar 
y administrar por sonda. 
 
Grafico 24. ¿Qué hacer en caso de una sobredosis? 
 
 
Respecto al conocimiento de los cuidadores en cuanto a cómo actuar en caso de presentarse una 
sobredosis, el 89% contesto asertivamente buscando la atención médica de forma inmediata, 
mientras que un 11% considera en consultar con la enfermera, luego de la socialización el 100% 
de los encuestados contestan adecuadamente, según se refleja en el grafico 24. 
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Grafico 25. ¿En caso de olvidar darle la dosis al paciente que  debo hacer? 
 
 
En el grafico 25 podemos determinar que el 78% de los cuidadores deben esperar al siguiente 
tiempo de toma para administrar el medicamento en caso de un olvido de la dosis, el 17% 
considera en darle la dosis independientemente del horario en que se encuentre, y en un menor 
porcentaje con un 6% en esperar una hora y administrarlo. Luego de la socialización de la guía el 
100% de los encuestados responden correctamente. 
 
Grafico 26. ¿La dosis la puedo aumentar cuándo? 
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En el grafico 26 se observa que los cuidadores antes y después de socializar la guía saben que el 
aumento de la dosis solo lo puede realizar el médico del paciente. 
 
En cuanto a la pregunta si saben que es un cuidador, antes de la socialización de la guía el 94% 
de los encuestados responden correctamente, mientras que un 6% considera que no es ninguna 
de las anteriores, tal como se evidencia en el grafico 27, posterior a la socialización el 100% 
contesta correctamente. 
 
Grafico 27. ¿Sabe usted que es un cuidador? 
 
 
En el grafico 28, se evidencia que el 89% de los cuidadores reconoce la enfermedad mediante la 
debilidad en los músculos ya que son las zonas más afectadas y razón por la cual requieren de un 
cuidado completo, el 11% lo asocia a las contracciones involuntarias generadas en los músculos, 
luego de la socialización el 100% de los encuestados responden acertadamente. 
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Grafico 28.El síntoma más relevante en la enfermedad de ELA atribuido a la pérdida de neuronas es: 
 
 
Por último respecto a si se pueden administrar varios medicamentos por la misma jeringa, en el 
grafico 29, antes de la socialización el 11% considera que si se puede hacer y el 6% informa que 
solo dos medicamentos se pueden administrar por la misma jeringa, luego de la intervención 
educativa el 100% acepta que no se pueden administrar carios medicamentos por el mismo 
dispositivo médico. 
Grafico 29. ¿Se pueden administrar varios medicamentos por la misma jeringa? 
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Los cuidadores son figuras claves en la atención de los pacientes con ELA, ya que proporcionan 
apoyo emocional y físico a estos pacientes y suelen desempeñar un papel central en la toma de 
decisiones clínicas que van desde el diagnostico a la incapacidad progresiva. Se realizó una 
encuesta de sondeo previo de conocimientos básicos de la enfermedad, signos, y tratamiento en 
la cual se evidenció el desconocimiento de información relevante para el cuidado y mejoramiento 
de la calidad de vida de estos pacientes que podrían desencadenar factores de riesgo atribuidos a 
la administración, adecuación y manejo del tratamiento farmacológico con sus posibles 
interacciones medicamentosas y alimentarias en estos pacientes donde el cuidador ejerce una 
acción importante durante el transcurso de la enfermedad. Podemos apreciar de acuerdo al grafico 
30 que menos del 60% de los cuidadores encuestados desconocían gran parte de la información, 
luego de la socialización de la guía más del 90% de los encuestados manifiestan el entendimiento 
de los conceptos allí establecidos para el mejoramiento de la calidad de vida de estos pacientes,  
generando así un punto de partida para el desarrollo de herramientas de consulta sobre la 
administración de medicamentos donde lo que se busca es minimizar errores en la medicación de 
estos pacientes.   
 
Grafico 30. Resumen Socialización Guía 
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9.   CONCLUSIONES 
 
 Se diseñó y socializó una guía para la adecuación y administración segura de 
medicamentos dirigida hacia los cuidadores de pacientes con diagnóstico de ELA. 
 
 Se fortalecieron los conocimientos existentes y de una manera actualizada respecto a la 
adecuación y administración segura de medicamentos, mediante el diseño y elaboración 
de la guía para la administración segura de medicamentos, la cual brinda información 
sobre los parámetros más importantes a tener en cuenta en el momento de la adecuación 
y administración de medicamentos entre estos; descripción de la enfermedad, signos y 
síntomas, cuidados generales para pacientes, formas farmacéuticas, vías y técnicas de 
administración, que hacer en caso de sobredosis y olvido de dosis, por ultimo 
precauciones generales, adicional se incluyen las fichas de los medicamentos más 
formulados por el personal médico a los pacientes con diagnostico confirmado de ELA 
afiliados a ACELA, en la cual contiene los parámetros más relevantes de estos como lo 
son: Nombre genérico, DCI, presentación, indicación, vía de administración, efectos 
adversos, tiempos de toma, interacciones medicamentosas y alimentarias. Como aparte 
adicional se incluyeron los medicamentos más representativos de los grupos terapéuticos 
correspondientes a las enfermedades concomitantes a la ELA presentadas por estos 
pacientes. 
 
 Se generó una herramienta de consulta la cual brinda la información actualizada y 
detallada respecto al correcto uso y administración de medicamentos lo que contribuye a 
una ayuda de capacitación para los cuidadores de los pacientes con ELA, esta guía será 
publicada en la página web de ACELA, en la cual podrán tener acceso los cuidadores de 
los pacientes afiliados a dicha asociación. 
 
 Se generó una línea base de la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con ELA, 
en la cual se identificaron las repercusiones más importantes experimentadas por ellos, 
dentro de las cuales se destacan: problemas físicos, manifestaciones psicológicas y 
emocionales, vitalidad, situaciones que pueden desencadenar factores de riesgo para el 
paciente en cuanto a la presencia de errores en medicación. 
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10.   SUGERENCIAS 
 
 Se propone evaluar la calidad de vida del cuidador y el alcance de uso y de impacto de la 
guía ya que los cuidadores influyen en el estado mental y físico de los pacientes con ELA. 
 
 Se sugiere la posibilidad de llevar a cabo intervenciones farmacéuticas a nivel de 
asociaciones en las cuales se realice la atención primaria en relación fundamentalmente al 
cuidador y objetivar después su nivel de sobrecarga en otros estudios para ver si la 
intervención ha mejorado la calidad de vida del cuidador optimizando así la calidad de los 
cuidados dedicados al paciente concernientes al uso de medicamentos y administración 
de los mismos. 
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12. ANEXOS 
 
Anexo 1. Carta de presentación y solicitud de permiso para desarrollo de trabajo de grado. 
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Anexo 2. Carta de aceptación para desarrollo de trabajo de grado. 
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Anexo 3. Consentimiento informado para participantes del trabajo de grado. 
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Anexo 4. Cuestionario de datos generales. 
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Anexo 5. Cuestionario SF-36 Versión 1.2 
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Anexo 6. Cronograma Simposio " Encuentros de familias con ELA" 
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Anexo 7. Encuesta de socialización de la guía 
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Anexo 8. Acta de entrega Guía de Administración de Medicamentos 
 
